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1. Einleitung

1.1. Fallbeispiel: Ines (13 Monate)

(Fallbeispiel; zur Verfigung gestellt von Professor C.F. Classen)

Diagnosen: |. Zwillingsfrihgeborenes 26+0 SSW; Geburtsgewicht 830g;
Atemnotsyndrom VI°, Lungenblutung rechts; Intraventrikulére Blutung IV° rechts und 11°
links; Persistierender Ductus Arteriosus (Z.n. OP); Retinopathia praematorum 1°
beidseits; Perinatale Infektion; Rezidivierender Pneumothorax rechts; Kompensierte
Niereninsuffizienz; Schwere psychomotorische Retardierung; Cerebrales Anfallsleiden.

Im Alter von13 Monaten wurde bei Ines eine abdominale Raumforderung
nachgewiesen. Diagnose: nicht metastasiertes Hepatoblastom, priméar inoperabel.
Ublicherweise hatte man erst eine Chemotherapie veranlasst, um den Tumor zu
verkleinern und ihn dann anschlieRend operativ entfernt. Aufgrund der
Niereninsuffizienz waren einige der Chemotherapeutika bei Ines nicht anwendbar. In
Absprache mit der Hepatoblastom-Studienleitung in Minchen wurde ein Ersatz-
Chemotherapieprotokoll entworfen. Aber der Erfolg dieser Ersatztherapie war
zweifelhaft. AuRerdem waren erhebliche Nebenwirkungen der Therapie fir die kleine

Patientin zu erwarten.

Es galt nun also eine Entscheidung zu treffen, wie es mit Ines weitergeht.

Die verzweifelten Eltern fragten die Arzte: Was wirden Sie tun?

Es wurde zwischen den Intensivmedizinern/Neonatologen,

einigen Krankenschwestern, den Onkologen und einem Allgemeinpéadiater eine Runde
gebildet und Meinungen ausgetauscht. Die Chancen und Nebenwirkungen der
Chemotherapie wurden besprochen und tberlegt, wie viel man Ines noch zumuten
konnte und sollte. Es wurde auch tberlegt, ob ihre Eltern damit leben kdénnten, keine
Chemotherapie mehr zu versuchen und damit ihrem Kind die kleine Chance zu
nehmen, die es noch hatte. Und ob es besser wéare, Ines die Nebenwirkungen zu
ersparen. Letzten Endes wurde mit den Eltern entschieden, Ines die Chemotherapie zu
geben. Der Tumor wuchs jedoch weiter.

Ines wurde daraufhin palliativ behandelt und verstarb bald danach.



1.2.Grundlagen fir Entscheidungsfindung am Lebensende in der Padiatrie

1.2.1. Medizinische Grundlagen fir Therapiebegrenzung

Wenn wie im Beispiel ein Punkt erreicht ist, an dem der Nutzen einer weiteren
Therapie generell zu hinterfragen ist, kann sich das Therapieziel andern:

von kurativer Absicht hin zu rein palliativer Behandlung.

Unter Therapiebegrenzung kann man verschiedene Entscheidungen einordnen:

Den Verzicht auf zusatzlich kurative oder lebensverlangernde MaRhahmen, wie zum
Beispiel, die Einleitung intensivmedizinischer Malinahmen, wie maschinelle Beatmung.
Unter dem Verzicht auf Ausweitung bestehender Malinahmen oder der Reduktion
bestehender Mal3nahmen versteht man, das Fortfiihren bereits bestehender
Mafnahmen, jedoch werden neu hinzukommende Probleme nicht mehr behandelt. Ein
bekanntes Beispiel fur dieses Vorgehen ist die DoNotResuscitate-Order, der Verzicht
auf Reanimationsmaf3nahmen (Lorenz, C. 2012: 144-149).

Die letzte Form der Therapiebegrenzung ist das aktive Beenden kurativer oder
lebensverlangernder Malinahmen. Diese kann angewendet werden, wenn der Zustand
des Patienten unabwendbar infaust ist und eine Intensivtherapie nicht langer indiziert
ware. Keine dieser Formen der Therapiebegrenzung schlief3t palliative Ma3nahmen fir
den Patienten aus.

Die Entscheidung darlber, was zu tun ist, ist abhangig von zwei Faktoren: dem Willen
des Patienten und der medizinischen Indikation (Janssens U., 2011: 47).

In der Padiatrie sind es rechtlich gesehen die Sorgeberechtigten, in der Regel die
Eltern, die stellvertretend den Willen des Patienten reprasentieren und Uber die
Therapie oder eine Begrenzung entscheiden missen. Ausgenommen davon sind
Kinder/Jugendliche, die ihren infausten Krankheitszustand erkennen und die Reife
haben, selbst mitzuentscheiden. Ob die medizinische Indikation fiir eine
Chemotherapie gegeben war, ist im Fall von Ines nicht eindeutig. Eine medizinische
Indikation ist eine fachlich begriindete Einschétzung dazu, ob eine Therapiemal3Bhahme
geeignet ist, mit einer gewissen Wahrscheinlichkeit das Therapieziel zu erreichen
(Neitzke, G., 2008: 53-66).

Die Einschéatzung der Studienleitung zur Chemotherapie im Fall von Ines lautete:
geringe Aussicht auf Behandlungserfolg. Demnach war die Indikation zur Therapie
durchaus fraglich. Es muss also diskutiert werden, ob stets alles therapeutisch

Mogliche getan werden soll, um ein Kind am Leben zu erhalten.



1.2.2.Rechtliche Grundlagen der Therapiebegrenzung

Laut Artikel 6 des Grundgesetzes entscheiden Eltern mafgeblich Uber das Kindeswohl.
In der Padiatrie sind es die Sorgeberechtigten, in der Regel die Eltern, die Uber die
Therapie oder eine Begrenzung entscheiden und somit den Willen des Patienten
reprasentieren. Ausgenommen davon sind Kinder/Jugendliche, die ihren infausten
Krankheitszustand erkennen und die Reife haben, selbst zu entscheiden (Dierks, C.,
1995:1)

Rein rechtlich gilt es auch zu bedenken, dass jeder Eingriff am menschlichen Korper,
auch eine Blutentnahme, den Tatbestand der Kérperverletzung erfillt. Voraussetzung
ist immer die Einwilligung des Patienten oder der Eltern (Putz, W., 2009:33-37).
Wichtig ist also ein vertrauensvolles Verhéltnis zu schaffen zwischen Kind, Eltern und
dem medizinischen Team. Wenn es jedoch drastische Differenzen zwischen Eltern und
Behandelnden gibt, die eine Entscheidung unméglich machen, gilt es im Einzelfall zu
entscheiden. Ist dabei das Kindeswohl von Seiten der Eltern gefahrdet, sollte erwogen
werden die Behorden einzubeziehen (Putz, Stelldinger: 2009:33-37). Ist das
Kindeswohl nicht gefahrdet, gilt es den Konflikt mit den Eltern zu klaren und ein
Klinisches Ethikkommittee kann hilfreich sein. Ein Klinisches Ethikkommittee ist ein
interdisziplinares Team, das konsiliarisch eigesetzt werden kann, u.a. bei
Entscheidungen am Lebensende (Arnd, T. 2004: 242-252).

Im Fall von Ines entschied sich das Team, den Eltern die Chemotherapie
vorzuschlagen und diese entschlossen sich dazu, Ines behandeln zu lassen. Damit war
die Frage nach dem Willen der Eltern geklart. Aber wie kam es zu dem Vorschlag,
obwohl die medizinische Indikation zu der Chemotherapie nicht eindeutig war?

Waren sich alle behandelnden Arzte einig, es zu versuchen mit der Chemotherapie?
Der Neonatologe sprach sich fiir die Behandlung und die mdgliche Chance aus Der
beteiligte Onkologe warf die Frage auf, ob man Ines die Therapie noch zumuten sollte.
Wie positionierten sich die anwesenden Krankenschwestern zu der Fragestellung?
Kam es zu Konflikten zwischen den Anwesenden? Da der Fall bereits viele Jahre
zurickliegt und kein Protokoll mehr existiert, kann man zu diesen Fragen lediglich
spekulieren, denn ein medizinisches Team besteht aus Individuen, die Verschiedenes

empfinden kdnnen und unterschiedlich entscheiden wiirden



1.3. Haufigkeit von Therapiebegrenzung

1.3.1. Literatur zur Haufigkeit von Entscheidungsfindungen am Lebensende

Wie oft tber Therapiebegrenzung entschieden werden muss, zeigte u.a. die ETHICUS
Studie (Sprung C.L. Cohen SL, 2003). Sie untersuchten die Daten von 4248
verstorbenen erwachsenen Intensivmedizinpatienten aus 17 europaischen Landern.
Unter den 4248 Verstorbenen waren 3086 Falle (72%), in denen therapiebegrenzende
MalRnahmen durchgefuhrt wurden.

In einer 2015 verdffentlichten Studie von Graw et al. wurde bei 69% der 226
verstorbenen Patienten eine Therapiebegrenzung dokumentiert. Die Studie wurde auf

einer chirurgischen Intensivstation der Charité Berlin durchgefihrt (Graw, J. 2015).

Die EURONIC Studiengruppe hatte im Jahr 2000 in sieben europdischen Landern,
darunter auch Deutschland, Neonatologen zu Entscheidungen am Lebensende
befragt. Mehr als 90% der Teilnehmer hatten schon therapiebegrenzende Mal3nahmen
durchgefuhrt. (Cuttini M., 2000: 2112). Eine andere Studie, die Entscheidungsfindungs-
prozesse auf padiatrischen Intensivstationen in Nord- und Stdeuropa verglich,
sammelte Daten zu 350 Patienten. Bei 116 Betroffenen wurde die finale Entscheidung,
die Therapie zu begrenzen, von dem medizinischen Team getroffen. Die definitive
Entscheidung zur Therapiebegrenzung wurde haufiger in Nordeuropa getroffen
(Devictor, D. 2004:211). Aus dem Jahr 1997 stammt eine Untersuchung aus den
Niederlanden. Bei insgesamt 299 Todesfallen von Kindern unter 1 Jahr wurden Uber
die Halfte (57%) in Entscheidungsfindungsdiskussionen besprochen (van der Heide et
al, 1997:252).

Diese Studien zeigten, wie haufig sich medizinische Teams mit Entscheidungen am
Lebensende auseinander setzen, sowohl in der Erwachsenenmedizin, als auch in der
Padiatrie. Grundsatzlich ist das Treffen von Entscheidungen am Lebensende fir jeden
Pateinten, gleich welchen Alters, fir alle Beteiligten immer eine Herausforderung. Die
Padiatrische Intensivmedizin und Onkologie gesondert zu betrachten, lohnt sich jedoch
aufgrund der hohen Emotionalitét, die bei den Involvierten vorhanden ist, wenn es um

eine Therapiebegrenzung bei einem Kind oder Saugling geht.



1.3.2. Sterbefélle von Sauglingen und Kindern in der BRD 2013

Im Jahr 2013 verzeichnete das Statistische Bundesamt {Statistisches Bundesamt;
2013:#58} 4006 Verstorbene im Alter zwischen unter 1 Jahr und 18 Jahren in

Deutschland.

Gestorbene: Deutschland, Jahre, Geschlecht, Altersjahre
Statistilke der Sterbefalle
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Diagramm Nr.1

Dabei waren es allein 2250 im 1.Lebensjahr verstorbene Sauglinge. Die meisten der
4006 Kinder wurden im Krankenhaus behandelt, bevor sie starben. Dementsprechend
mussten auch in vielen Fallen Entscheidungen zu Therapiebegrenzungen getroffen
werden. Diese Entscheidungen sind fir das Kind und fir die Eltern eine schwere
Birde.

Die behandelnden Arzte spielen als Vermittler firr die medizinischen Informationen,
aber auch fir die gesamte Betreuung eine entscheidende Rolle (Fiihrer, M. 2006:15-
19). Auch die verantwortlichen Pflegenden sind sehr wichtig, bei der Begleitung des
Kindes von der Therapie bis zum Sterben, ebenso einzelne Vertreter anderer
Berufsgruppen. Das heil3t, dass jeder, der an der Versorgung eines Kindes beteiligt ist,
mit den Entscheidungen und den daraus resultierenden Konsequenzen konfrontiert

wird.



1.4. Ergebnisse bisheriger Untersuchungen zu Entscheidungen am Lebensende

1.4.1. Untersuchungen zu Beteiligung und Ablauf von Entscheidungsfindung am

Lebensende

Entscheidungen am Lebensende sind in den vergangen Jahren zunehmend zum
Thema in der Forschung geworden.

Die Arbeit von Devictor et al. zur Therapiebegrenzung untersuchte die Praxis der
Entscheidungsfindung an 39 padiatrischen Intensivstationen. Darunter waren auch 5
deutsche Intensivstationen. Sie fanden unter anderem heraus, dass tberall in Europa
zur Entscheidungsfindung gesonderte Treffen vereinbart wurden und dass das
medizinische Team die Entscheidung trifft. Nach der Zusammensetzung der Gruppen
wurde nicht gefragt (Devictor, D. 2004:211).

Die ETHICUS Studie wurde von Co-Autoren weiter auf verschiedene Aspekte
untersucht. Eine Forschungsgruppe behandelte speziell die Einbeziehung der
Pflegenden in Therapiebegrenzungsdiskussionen. In Zentraleuropa gaben 70% der
befragten Arzte/innen an, die Pflege in die Entscheidungsfindung mit einzubeziehen
(Benbenishty, J. 2006:131).

Eine Fragebogenstudie aus Minchen bei Arztinnen und Pflegenden zeigte jedoch,
dass eine Mehrheit beider Berufsgruppen aussagte, die Krankenpflege nicht
regelmafig an Entscheidungen zu beteiligen. Zudem stellte sich eine grof3e
Unzufriedenheit der Pflegekrafte mit der Kommunikation zum Thema
Therapiebegrenzung dar(Jox, R. 2010:417). Die bereits angefiihrte Studie von Graw
aus Berlin zeigte, dass eine Einbeziehung der Pflegenden in die Entscheidungsfindung
von der Dauer des Intensivaufenthaltes des Patienten abhing. Bei langerer
Verweildauer wurden diese o6fter einbezogen (Graw, J. 2015).

Aus Frankreich kam eine Arbeit, die mit ,Discrepancies between perceptions by
physicians and nursing staff of intensive care units end-of-life-decision “betitelt war.
Wahrend 50% der Arztinnen sagten, die Pflege sei in die Entscheidungsfindung
involviert, waren es lediglich 27% der Pflegekréafte. Dementsprechend waren Dreiviertel
der befragten Pflegenden unzufrieden mit den Prozessen zur Entscheidungsfindung
am Lebensende (Ferrand, E. 2003:1310-13).

Eine Fragebogenstudie zu padiatrischen Intensivstationen aus Sudafrika besagte, dass
multidisziplinar getroffene Entscheidungen von allen Berufsgruppen als problematisch
und schwierig gesehen werden. Sie zeigte jedoch auch, dass die Zufriedenheit mit den
Entscheidungsfindungsprozessen bei guter Gesprachsstrukturierung und durch
Beteiligung der Pflegeberufe anstieg (Vivian L., 2009: 1594-95).



In der Aprilausgabe 2015 des International Journal of Nursing Studies wurde eine
Interviewstudie mit 51 Intensivkrankenpflegern aus 5 Nationen, darunter auch
Deutschland, zum Thema Entscheidungsfindung am Lebensende publiziert. Darin
wurde deutlich, wie wichtig die Teilnahme der Pflegeberufe an den Gespréchen ist, u.a.
wegen ihrer genauen Kenntnis der Bedurfnisse des Patienten und ihrer Bedeutung als
Vermittler zwischen Arztinnen und Eltern (Gallagher et al.; 2015:794-803).

Im Jahr 2009 wurde in Deutschland eine Arbeit veroffentlicht, die den Weg der
Therapiezielanderung hin zum Lebensende anhand von Fallbeispielen beschrieb,
(Fuhrer, M. 2009). Dabei standen die gemeinsamen Entscheidungen mit den Eltern im
Vordergrund, es wurde jedoch nicht naher beschrieben, wie die internen Beratungen

zuvor abliefen.

Eine grol3e Ethikkonferenz in Durban 2014 (Joynt, G. 2014:224) sprach sich
mehrheitlich fir eine gemeinsame Entscheidungsfindung aller beteiligten
Berufsgruppen aus. Die bisherigen Ergebnisse zeigen, dass viele diesem Anspruch
noch nicht gerecht werden. Geteilte Entscheidungsfindung findet zwar vielerorts statt,
dabei scheint es jedoch unterschiedliche Wahrnehmungen zu geben. Zudem wurde in
den meisten Untersuchungen das Hauptaugenmerk auf die Einbeziehung der Pflege
gelegt. Weitere Berufsgruppen oder zusatzliche Anwesende wurden bisher nicht naher

beleuchtet.

1.4.2. Untersuchungen zu Konflikten und Belastungen bei Entscheidungen am

Lebensende

Im Aufsatz zu ,Berufsgruppentibergreifender Zusammenarbeit auf der Intensivstation”
aus dem Jahr 2011 wurden Entscheidungen am Lebensende als Hauptursache von
Konflikten benannt, u.a. aufgrund fehlender psychologischer Unterstiitzung und
unklarer Entscheidungsprozesse. (Riessen, R. 2001:392)

Die CONFLICUS Studie von 2009 kam bei der Suche nach Konfliktursachen zum
gleichen Ergebnis wie Riessen. Am haufigsten wurden zusatzlich Konflikte zwischen
Arztinnen und Pflegekraften angegeben (32,6%) (Azoulay, E. 2009: 853-859).

Auf 31 padiatrischen Intensivstationen in den USA wurden sowohl Arztinnen, als auch
Pflegende nach dem Entscheidungsfindungsprozess befragt. Es fanden sich

unterschiedliche Ansichten zur Frage, ob ethische Probleme gut diskutiert wurden.



Auf Seiten der Arztinnen bejahten diese 92 %, bei der Pflege taten es nur 59% (Burns,
J. 2001:658). Auch eine Umfrage aus Ontario, Kanada von 2009 nannte den Arzt-
Pflege-Konflikt als haufigsten Konflikt der Intensivstation (Danjoux Meth, N.
2009:2069).

In einer Interviewstudie von 2012 aus Nordengland wurden je 13 Arztinnen und 13
Pflegekrafte befragt. Auch hier zeigte sich, dass das grof3te Potential fur Teamkonflikte
an dem Punkt liegt, wo kurative in palliative Interventionen umgewandelt werden
(Coombs, M. 2012:519)

Aber nicht nur die Konflikte sind eine Belastung fur das Team, sondern auch die
Entscheidungsfindung und die daraus resultierenden Konsequenzen. Dies zeigte z.B.
eine Arbeit aus Wisconsin, U.S.A. (Lee & Dupree 2008: 986-990).

Es wurden Interviews gefiihrt mit 32 Mitarbeitern einer Padiatrischen Intensivstation zu
8 verstorbenen Patienten und anschlieRend 5 zentrale Themen aller Gesprache
zusammengefasst. Ein zentrales Thema der Interviews war die Trauer. Interessant war
dabei, dass gerade die befragten Arztinnen in Zusammenhang mit der Trauer oft von
Hilflosigkeit sprachen, weil sie trotz aller Moglichkeiten fur ihre Patienten nichts mehr
tun konnten. Hervorgehoben wurde auch, dass viele der Befragten die Trauer nicht als
belastend ansahen, sondern als naturlichen Prozess ihrer Verarbeitung.

Eine Arbeit aus Kanada fragte nach den emotionalen Reaktionen von Padiatrischen
Onkologinnen auf den Tod ihrer Patienten (Granek, L. et al. 2015: 134-142).

Sie reichten von Trauer, kdrperlichen Symptomen, tber Schlaflosigkeit bis zum
Verspiren von Irritationen im Privatleben. Inwiefern diese Symptome auch mit
Entscheidungsfindungsprozessen am Lebensende zusammenhingen, wurde nicht

erfragt.

Alle diese Arbeiten zeigen, dass Entscheidungsfindungen am Lebensende ein hohes
Konfliktpotential haben. Der am h&ufigsten benannte Konflikt war der zwischen
Arztinnen und Pflegenden. Wie genau die Konflikte sich wahrend der
Entscheidungsfindung auf3ern und ob sie sich auf das generelle Belastungsempfinden
der Involvierten auswirken, dazu fanden sich keine Angaben in den bisher

verdffentlichten Studien.



1.4.3. Untersuchungen zu Empfehlungen und Leitlinien

Die Komplexitat des Themas konnte man darin erkennen, dass das Positionspapier der
Sektion Ethik der Deutschen Interdisziplinaren Vereinigung fur Intensiv- und
Notfallmedizin den Bereich der Padiatrischen Intensivmedizin explizit aussparte
(Janssens, U., 2013:47-52).

Dafir sind im Bereich der Neonatologie bei Entscheidungsfindungen die Einbecker
Empfehlungen von 1992 anwendbar (Deutsche Gesellschaft fir Medizinrecht
1992:206). Sie beginnen mit Ausziigen des Grundgesetzes, u.a. dass jedes Leben
schitzenswert ist. Auch die Betonung der medizinischen Indikation ist vorhanden.
Gleichzeitig wurde darin hervorgehoben, dass es immer besondere
Einzelfallentscheidungen geben wird. Diese sollten mit allen Beteiligten gefunden
werden, wozu ausdricklich auch die Pflegeberufe gehdren.

Im Jahr 2012 erschien die erste Pra-Post Studie zu einer in Mlnchen eingefiihrten
Leitlinie, die den Weg zur Therapiebegrenzung erleichtern sollte (Jox, R. 2012:829).
Die Leitlinie enthielt einen speziellen Algorithmus fir die Entscheidungsfindung, an
dem sich der Nutzer orientieren kann. Neunzig Prozent der Personen, die ein Jahr
nach der Einfihrung mit der Leitlinie vertraut waren, beurteilten diese positiv.
Ebenfalls aus Miinchen stammte die Untersuchung zum Pilotprojekt
Patientenverfligung in der Padiatrie (Jox R. 2009: 1166). Zweieinhalb Jahre nach
Einfihrung der speziellen Verfiigung fanden mehr als 90% das Dokument hilfreich fur
die Kinder- und Jugendheilkunde. Eine niederlandische Studie an péadiatrischen
Intensivstationen zeigte, dass ein Viertel der Befragten eine lokal entwickelte Leitlinie
nutzte und mehr als 40% die Entwicklung einer nationalen Leitlinie zur
Entscheidungsfindung am Lebensende befurworten wirden (de Vos , M.A. 2011:1006).
In einer siidafrikanischen Untersuchung war die Mehrheit der Teilnehmer gerade mit
den Entscheidungenprozessen zufrieden, bei denen spezielle Protokolle verwendet
wurden (Vivian, L. 2009:1594).

Inwiefern in Deutschland im Bereich der padiatrischen Onkologie und Intensivmedizin
festgelegte Standard-Procedere angewendet werden oder ob welche gewiinscht
werden, wurde bis jetzt in keiner groRen Studie erfragt. Auch ist unbekannt, ob
tiberhaupt ein Wunsch nach einer Leitlinie besteht oder ob Entscheidungsfindungen
am Lebensende immer eine individuelle Angelegenheit der jeweiligen Patienten

bleiben sollte.



1.5. Ziel dieser Dissertation

Das Ziel dieser Dissertation war es, zu untersuchen, wie Entscheidungen zur
Therapiebegrenzung in der Padiatrie in Deutschland ablaufen. Der Fokus sollte dabei
auf das medizinische Team gerichtet sein — die Ablaufe, die Perspektiven, die Konflikte
und Belastungen. Es wurde ein eigens entworfener Fragebogen an padiatrische
Onkologen und Intensivmediziner, padiatrische Krankenpfleger/innen und Mitglieder
psychosozialer Teams verschickt.

Wir wollten herausfinden, welche dieser Berufsgruppen regelmafiig teilnahmen und wie
viele Personen insgesamt an Entscheidungen beteiligt wurden. Wir fragten nach dem
strukturellen Ablauf der Diskussionen. Dazu interessierte uns, ob die Falle zu Beginn
zusammengefasst wurden, wer die Gespréache leitete und wer am Ende die
Verantwortung fur die Entscheidung tbernahm. Da Entscheidungen am Lebensende
eine besondere ethische Problematik darstellen, war es relevant zu erfragen, wie
haufig mit einem Klinischen Ethikkommittee zusammengearbeitet wurde. Wie oft war
ein neutraler Beobachter zugegen und beeinflussten diese zusatzlich Anwesenden die
Gespréachsstruktur? Zudem stellten wir die Frage nach dem Vorhandensein eines
festgelegten Procederes zur Entscheidungsfindung und ob eines erwiinscht wére.
Hinzu kam die Frage nach der Haufigkeit der Verwendung einer Patienten-
[Elternverfigung. Hintergrund dieser Fragen war es, herauszufinden, ob eine Leitlinie
zur Therapiebegrenzung in der Padiatrischen Intensivmedizin und Onkologie

erwinscht wird.

Ein weiteres zentrales Thema der Arbeit war es, einzuordnen wie grof3 die Belastung
durch Entscheidungsfindungen am Lebensende fir die Angehorigen des
medizinischen Teams ist. Wir fragten, ob die Belastung durch strukturelle Probleme bei
der Diskussion entstand und priften, ob Merkmale wie Alter, Geschlecht oder Beruf ein
unterschiedliches Empfinden der Belastung begriindeten. Dazu gehorte auch die Frage
nach Konflikten zwischen den Beteiligten, ob es Konflikte zwischen den verschiedenen
Professionen waren oder den Hierarchieebenen. Wir wollten auch herausfinden, wie
sich diese Konflikte darstellten bei den Gesprachen und wie sie sich auf die

Zusammenarbeit auswirkten.

Mit dieser Befragung und ihren Ergebnissen wollten wir erkunden, wie interne
Gespréache bei Entscheidungen am Lebensende in der Padiatrie verlaufen. Mit den
Erkenntnissen aus den Antworten sollte es méglich werden, Empfehlungen zu
formulieren, um schwierige Gesprache zur Therapiebegrenzung in der Padiatrie fur alle

im medizinischen Team etwas leichter zu machen.
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2. Material und Methoden

2.1. Fragebogendesign

Es wurde ein dreiseitiger Online-Fragebogen (Anhang) erstellt. Bei dessen Entwicklung
verwendeten wir das Programm VividFormsEditor, eine browser- und webbasierte
Softwareldsung zur Erstellung von Fragebdgen. Das Programm wurde auf der
Plattform EvaSys zur Verfiigung gestellt. EvaSys steht fir Education Survey
Automation Suite und wurde entwickelt fir die Evaluation der Lehre an Universitaten,
Fachhochschulen, sowie flr allgemeine empirische Studien im Kontext von Forschung
und Lehre. Eine Einarbeitung in das Programm und die Freischaltung fir die Nutzung
erfolgte Uber das Rechenzentrum der Universitat Rostock.

Wir entschieden uns fir die Variante eines Onlinefragebogens, um die Befragung und
die daraus resultierende Datensammlung moglichst effizient zu gestalten.

Bei dem Versand der Online-Fragebogen konnten wir wahlen-, zwischen einem
Losungswort-basierten Verfahren oder einem TAN-Verfahren. Das bedeutete, das
mithilfe von EvaSys TAN’s generiert wurden, und diese, in Form des Fragebogens, an
einzelne Email-Adressen verschickt wurden, genauer, eine TAN pro Email-Adresse.

Unsere Absicht war es, das Beantworten des Fragebogens in relativ kurzer Zeit zu
ermdglichen und zusatzlichen Aufwand, zum Beispiel Faxen, Scannen oder
postalisches Versenden von Papierformaten zu vermeiden. Zudem gingen wir davon
aus, dass es heutzutage weitgehend Ublich ist, Mitarbeiter eines Krankenhauses tber

Emailadressen zu erreichen.
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2.2. Fragebogenaufbau

Insgesamt enthielt der Fragebogen 32 Fragen. Die Absicht hinter dieser Auswahl war
es, die Teilnehmer nicht mit einer zu grof3en Fragenanzahl zu frustrieren. Den
benotigten Zeitrahmen fur die Beantwortung der Fragen schétzten wir mit 5 bis 10

Minuten ein.

Der Fragebogen bestand zunachst aus einem Eingangsbereich, in dem allgemeine
Personendaten angegeben werden sollten. Dazu gehdrten Daten wie das Alter, das
Geschlecht und die Berufsgruppe, mit den Auswahlmdglichkeiten Chefarzt/Chefarztin,
Oberarzt/Oberarztin, Assistenzarzt/Assistenzarztin, Krankenpfleger/in,
Krankenpflegehelfer/in, Physiotherapeut/in, Ergotherapeut/in, Psychotherapeut/in und
Psychologe/in. Darauf folgten Fragen zur Berufserfahrung in Jahren, Art der Station
(Intensivstation oder Onkologie, auch Freitext zu einer spezifischeren Angabe war
vorhanden). Ebenso erfragt wurde die Grof3e der Station, anzugeben nach Anzahl der
Betten, und um welche Art von Krankenhaus es sich handelt (Universitatsklinik,
kommunales Krankenhaus, privater oder kirchlicher Trager). Zum Abschluss der
allgemeinen Personendaten stand die Frage, wie haufig die befragte Person bereits an
Entscheidungsfindungsgesprachen teilgenommen hat, um sicher zu stellen, dass sie

uberhaupt auswertbare Angaben zu unserer Fragestellung machen konnte.

Nach den soziodemografischen Daten folgten die drei Haupteile des Fragebogens. Der
erste Abschnitt hatte das Ziel, den allgemeinen Ablauf von typischen
Entscheidungsfindungsgesprachen zu erkunden. Gibt es ein Standard-Procedere fur
Gespréache zu Entscheidungen am Lebensende oder wenn dies nicht der Fall ist -,
ware es hilfreich, wenn es eines gabe?

Die Antworten zum allgemeinen Gesprachsablauf waren vorgegeben: das Klinikteam
bildet sich intern eine Haltung und tritt damit an die Eltern/Patienten heran, oder das
Klinikteam bespricht die Entscheidung nicht erst intern, sondern alles mit
Eltern/Patienten oder beide Ablaufe kommen regelméRig vor. Zudem wurde die
durchschnittliche Teilnehmerzahl erfragt und welche Berufsgruppen an den
Gespréachen teilnehmen, wobei multiple Antworten moglich waren. AuRerdem
interessierte uns, ob bei den Gesprachen mit folgenden Moglichkeiten zur Erweiterung
des Gesprachskreises zusammengearbeitet wurde: einem neutralen Beobachter und

einem Klinischen Ethikkomitee.
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Zusétzlich wollten wir wissen, wie haufig eine Patienten- oder Elternverfiigung
vorgelegen hatte. Die Antworten zu diesen drei Fragen waren skaliert aufgefuhrt mit
der Auswahl aus nie, selten, gelegentlich, oft, immer. Ob ein Gespréchsprotokoll
angefertigt wird, gehdrte ebenfalls in diesen Komplex. Der zweite Teil des
Fragebogens enthielt sechs Fragen zur Organisation und Kommunikation der
Gesprache. Hier konnte angegeben werden, wer in der Regel die Gesprachsleitung
Ubernimmt, wer die Entscheidung am Ende trifft und auch, wer die Verantwortung daftr
Ubernimmt. Bei dieser Frage wurden nur die Antwortoptionen zwischen den arztlichen
Hierarchien gelassen, da wir davon ausgingen, dass die Verantwortung fur
Entscheidungen stets nur ein Arzt tragen kann und darf. In Bezug auf die Frage nach
der Gespréachsleitung konnte zwischen ,eine andere Berufsgruppe® oder ,wechselnd®

gewahlt werden.

Es wurde weiterhin ermittelt, ob vor Gesprachsbeginn der Fall fir alle Anwesenden
zusammengefasst dargestellt wird, ob das Team zur Findung der Entscheidung
mehrheitlich abstimmt und ob am Ende des Gespraches die Entscheidung und alles
Besprochene restimiert wird, mit den Optionen nie, selten, gelegentlich, oft oder immer.

Eine weitere Fragestellung war, ob alle teilnehmenden Personen zu Wort kamen.

Der dritte Komplex des Fragebogens enthielt neun Fragen zu Belastungen und
Konfliktsituationen im Rahmen von Entscheidungsfindungsgespréachen bei
Therapiezielanderungen. Am Anfang stand die Frage, wie belastend der Befragte
solche Entscheidungen ansieht, wobei die Wahl bestand aus:
nicht/wenig/mafiig/ziemlich oder sehr belastend.

Dann folgte die Aufforderung anzugeben, ob der Teilnehmer es je als belastend
empfunden hatte, wenn keine eindeutige Entscheidung getroffen wurde. Hatten die
Teilnehmer sich schon einmal Gibergangen gefiihlt und wenn ja, dann von welcher
Berufsgruppe, von der eigenen oder einer anderen. Wir fragten, ob das Gesprach
schon einmal als gereizt oder aggressiv empfunden wurde und ob im Rahmen solcher
Gesprache schon einmal kontroverse Auseinandersetzungen stattfanden. Bei all
diesen Fragen wurden wieder Skalen zur Wahl gestellt, bestehend aus
nie/selten/gelegentlich/oft/immer. Daraufhin folgte die Frage nach méglichen
Entscheidungsfindungskonflikten, die das Team belasten, ob sich diese zwischen den

Berufsgruppen, zwischen Hierarchieebenen oder zwischen Einzelpersonen abspielen.

Dann wurde die Frage nach dem Angebot zur Supervision im Haus gestellt.
Abschlieend hatten die Teilnehmer die Gelegenheit, in einem Freitextfeld, Kritik und
zusatzliche Erlauterungen zu den Ablaufen der Gespréche zu hinterlassen, die im

Fragebogen nicht abgedeckt waren.
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2.3. Rekrutierung der Teilnehmer

Die Rekrutierung der Teilnehmer erfolgte tUber die Adressliste der Therapiestudie
SIOP CNS GCT Il fur deutsche Kliniken. Dies ist eine prospektive, deutschlandweit
flachendeckende Studie fur die Diagnose und Behandlung von Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen mit intrakraniellen Keimzelltumoren. Alle dort aufgefiihrten
Ansprechpartner, in der Regel die leitenden Onkologlnnen, erhielten per email ein
Anschreiben (Anhang) tUber die geplante Untersuchung, deren Umfang, sowie die
Zusicherung der Anonymitat aller Daten. Zudem wurden alle leitenden Arztinnen der
padiatrischen Intensivstationen der Kliniken, die das SIOP CNS GCT Il Protokoll
nutzen, dem Internet entnommen. Diese bekamen ebenfalls das Anschreiben.

Um aul3erdem maoglichst viele Daten aus dem Bereich der Pflege zu erhalten, wurde
auch ein Anschreiben an die Pflegeleitungen der onkologischen Stationen und der

padiatrischen Intensivstationen versendet.

Diese Anschreiben wurden so formuliert, dass sowohl eine direkte Zusage, als auch
das Fehlen einer direkten Absage zur Ubermittlung des Fragebogens fiihrte. Wir
versuchten gleichzeitig deutlich zu machen, dass es sinnvoll wére, uns die Email-
Adressen derjenigen Mitarbeiter zu senden, die regelméaf3ig an Gesprachen zu
Entscheidungen am Lebensende teilnehmen. Auch diesbeztglich wurde den
Teilnehmenden die anonymisierte Verwendung der Daten flr den Zweck dieser
Dissertation zugesichert. Einige Teilnehmerlnnen schickten uns daraufhin die
Adressen der Personen, die in ihrer jeweiligen Abteilung regelméfiig an den
Gesprachen zur Entscheidungsfindung am Lebensende teilnehmen. Dabei stellte sich
heraus, dass es sich um GruppengréfZen von 3 bis 8 Personen handelte. In den
haufigeren anderen Fallen stimmten die Angeschriebenen direkt oder indirekt der
Verwendung, der im Internet aufgefiihrten Adressen zu, wobei es sich dann haufig um
sehr viele Personen handelte, von denen wahrscheinlich nur einige wenige regelmafig

und direkt mit der Thematik Entscheidung am Lebensende betraut waren.

Insgesamt wurden von den 42 Kliniken, die das Protokoll SIOP CNS GCT Il
verwenden, drei Kliniken ausgeschlossen, die nur ein Kontaktformular angegeben
hatten. Nur eine dieser drei Kliniken hatte sich bereit erklart, an der Umfrage
teilzunehmen, aber dabei keine email-Adressen der zustandigen Mitarbeiter
Ubermittelt. Aufgrund des in 2.1. erlauterten TAN-Verfahren des Versandes, war damit

eine Teilnahme nicht méglich. Den Fragebogen erhielten 32 Kliniken.
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Die Fragebdgen wurden im Oktober 2013 versandt, im Dezember erfolgte eine
automatische Erinnerung an alle Teilnehmer, welche das Programm EvaSys als solche
identifizierte, die den Fragebogen noch nicht beantwortet hatten. Im Februar 2014
wurde die Datensammlung abgeschlossen.

2.4. Auswertung der Fragebdgen

2.4.1. Statistische Methoden

Die statistische Auswertung der gesammelten Daten erfolgte mit dem Programm IBM
SPSS Statistics 20. Eine Uberfiihrung der gewonnenen Daten von Evasys in SPSS
gelang mit einer einfachen Importfunktion. Fir statistische Analysen wurden
Haufigkeitstabellen, Kreuztabellen mit Chi-Quadrat-Tests, U-Tests und bivariate
Korrelationsanalysen angewendet. Vor jedem statistischem Test wurden die einzelnen
Variablen auf Normalverteilung getestet. Das statistische Signifikanzniveau wurde bei
P=0,05 festgelegt.

2.4.2. Sekundare Analyse primérer Daten

Bei genauer Betrachtung der Antwortboégen, besonders bei den Fragen, die skalierte
Antworten vorgaben (Bsp.: nie, selten, manchmal, oft, immer) zeigten sich bei zwei
Fragen proportional verlaufende Werte. Zum einen betraf es die Fragen nach der
Zusammenfassung des Falles zu Beginn der Gesprache, zum anderen, ob das
Ergebnis der Entscheidungsfindung am Ende noch einmal bestatigt wird. Es zeigte
sich, dass die Personen, die sagten, dass immer zusammengefasst wird, auch immer
getroffene Entscheidungen bestéatigen. Da diese Korrelation so eindeutig war,
berechneten wir daraus die neue Variable Gesprachsstruktur, die sich auch unter

diesem Namen in den Ergebnissen wieder findet.
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3. Ergebnisse

3.1. Rucklaufguoten

Von den 300 versendeten Fragebtgen wurden 282 zugestellt. Die anderen 18
Fragebdgen waren an email-Adressen gesendet worden, die nicht langer vergeben
waren. Zu den insgesamt 282 zugestellten Fragebdgen erhielten wir 77 Antworten
zurlick, was einer Ricklaufquote von 27,30% entspricht. Die Aufschlisselung des
Verhaltens der einzelnen Berufsgruppen bei der Beantwortung findet sich in der
Tabelle Nr.1

Versandt an Teilnehmer Antworten Prozent
Arzte 216 59 27,31%
Pflege 27 6 22,22%
Psychologen/ Padagogen u.a. 39 10 25,64%
Gesamt 282 77 27,30%
Tabelle Nr.1
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3.2. Primardaten

3.2.1. Primardaten: Soziodemografische Werte

Bei der Geschlechterverteilung war das Verhaltnis Mann zu Frau fast ausgeglichen,
gering hoher war die Teilnehmerzahl der Manner (53,2%).

Bei den Altersklassen lagen die meisten Teilnehmer zwischen 40 und 49 Jahren.
Der Median des Alters lag bei 45, der Mittelwert betrug 44.

Sozidemografische Werte

Anzahl Anzahl in Prozent
Weiblich 36 46,8%
_Geschlecht: Mannlich 41 53,2%
Gesamt 77 100,0%
30 - 39 Jahre 22 28,6%
40 - 49 Jahre 34 44.2%
_Altersklasse
50 - 59 Jahre 18 23,4%
60 - 69 Jahre 3 3,9%
Gesamt 77 100,0%

Tabelle Nr.2

Berufserfahrung von bis zu zwanzig Jahren oder mehr konnten fast 80 % der Befragten

vorweisen.



Dreiviertel der Befragten arbeiteten in Universitatskliniken und jeweils weniger als 10 % in

kommunalen, privaten oder kirchlich getragenen Hausern. Auf Padiatrischen

Intensivstationen waren 18 Teilnehmer tatig, 53 Personen in der Padiatrischen Onkologie

zum Zeitpunkt der Befragung. Unter ,sonstige Stationen® fanden sich im Freitext spezielle

Stationsbezeichnungen, welche jedoch lediglich interne Eigennamen darstellten zu

Intensivstation oder Onkologie (Anhang).

Angaben zu Krankenhdusern, Stationen

Anzahl  Anzahl in Prozent

Universitatsklinik 59 76,6%

kommunales Krankenhaus 7 9,1%

privates Krankenhaus 6 7,8%

Tatigkeitsfeld:

kirchliches Krankenhaus 4 5,2%

fehlende Angabe 1 1,3%

Gesamt 77 100,0%

Intensivstation 18 23,4%

Onkologie 53 68,8%

Station: sonstige (bitte angeben) 4 5,2%
fehlende Angabe 2 2,6%

Gesamt 77 100,0%

Tabelle Nr.3

Bei der Befragung zum Beruf machten 2 Personen keine Angaben, die Uiberwiegende

Mehrheit der Teilnehmer (76%) zahlte zur Gruppe der Arzte. Davon waren 51%

Oberarzte und 11% Chefarzte, nur 4 % der Teilnehmer Assistenzarzte. Sechs

Krankenpfleger(-innen) nahmen an der Untersuchung teil und von Psychologen oder

Padagogen waren insgesamt 7vertreten. Drei weitere Personen fanden unter den

Vorgaben keine passende Berufsbezeichnung und wahlten ,Sonstige®. Bei der

Betrachtung des Geschlechtes in den verschiedenen Berufen fiel auf, dass es keinen

weiblichen Chefarzt, sowie nur jeweils einen mannlichen Krankenpfleger und einen

mannlichen Psychologen gab.
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Berufsgrugpen & Berufe: Anzahl Anzahl in Prozent

Arzte 59 76,6%
Pflege 6 7,8%
Berufsgruppe: Psychologen/ Therapeuten 7 9,1%
Sonstige 3 3,9%
Gesamt 75 100,0%
Chefarzt/Chefarztin 9 11,7%
Oberarzt/Oberarztin 40 51,9%
Stationsarzt/Stationsarztin 6 7,8%
Assistenzarzt/Assistenzarztin 4 5,2%
Krankenpfleger(in) 6 7,8%
Beruf: Krankepflegehelfer(in) 0 0,0%
Physiotherapeut(in) 0 0,0%
Ergotherapeut(in) 0 0,0%
Psychologen/ Padagogen 7 9,1%
Sonstige 3 3,9%
fehlende Angabe 2 2,6%
Gesamt 77 100,0%
Tabelle Nr. 4

Geschlecht:
Weiblich Mannlich
Anzahl Anzahl
Chefarzt/Chefarztin 0 9
Oberarzt/Oberarztin 16 24
Stationsarzt/Stationsarztin 4 2
Assistenzarzt/Assistenzarztin 2 2
Krankenpfleger(in) 5 1
Beruf: Krankepflegehelfer(in) 0 0
Physiotherapeut(in) 0 0
Ergotherapeut(in) 0 0
Psychologen/ Padagogen 6 1
Sonstige 2 1
fehlende Angabe 1 1
Gesamt 36 41

Tabelle Nr. 5



3.2.2. Primardaten: Gespréchsablaufe

Mehr als 80% der Teilnehmer gab an, dass Gesprache zur Entscheidungsfindung am
Lebensende in der Padiatrie mit mehr als 4 Personen gefiihrt werden. Dazu passt, dass
lediglich 23 % der Befragten angab, dass diese Gesprachsrunden nur aus Arzten bestanden.
Die haufigste Konstellation, die wir fanden, war die aus Arzten, Pflege und Psychologen
(35%).

Berufsgruppenkombinationen Teilnahme an Entscheidungsfindung

Diagramm Nr.2
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Die Uberwiegende Mehrheit aller Teilnehmer (88%) hatte, nach unserer Definition
(>10mal), schon oft an Gesprachen dieser Art teilgenommen, wahrend nur 10% erst
weniger als zehn Gesprache bewaltigt hatten.

Bei der direkten Frage, wie die Gesprache zur Entscheidungsfindung ablaufen, war die
Uberwiegende Mehrheit bei der Angabe zu finden: das Klinikteam bildet sich zuerst intern
eine Haltung und tritt dann mit dieser an die Eltern heran. Dass grundsatzlich erst mit den
Eltern gesprochen wird, war die Aussage eines Chefarztes, und 20 Prozent waren der
Ansicht, dass beide Ablaufe regelmafig vorkamen. Die Frage nach Verwendung eines
Gesprachsprotokolls bejahten 81%.

Wie ist der Ablauf der Entscheidungsfindung nach lhrer Erfahrung meistens?

1004

Prozent

daz Klinikteam kildet sich intern das Klinikteam bespricht die  beide AblSufe kommen regeiméiig
eine Hattung und tritt... Ertzcheidung nicht erst int. .. var

Diagramm Nr.3
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Auf die Fragen nach der Verwendung eines festgelegten Procedere und, wenn dies nicht
vorhanden war, ob eines hilfreich ware, zeigte sich folgendes: nur ein Drittel der Teilnehmer
bejahte das Vorhandensein eines solchen Procedere. Von den 66 Prozent, die angaben,
dass kein Procedere verwendet wird, hielt jedoch nur ein Drittel so ein Hilfsmittel fur
wiinschenswert.

Wenn nein, wiirden Sie ein Procedere als hilfreich emfinden?

Diagramm Nr.4

Gibt es ein festgelegtes Procedere flr Entscheidungsfindungsgesprache?

Diagramm Nr.5
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Bei dieser Frage zeigte sich auch ein Unterschied im Antwortverhalten zwischen den

medizinischen Abteilungen. Auf den Intensivstationen empfand die Mehrheit ein Procedere
als hilfreich.

Balkendiagramm

Wenn
nein,
wirden Sie
2in
FProcedere
als
hilfreich
emfinden?

&
O nein

Anzahl

Intensivstation Onkologie sonstige (bitte
angeben)

Station:

fehlende Angabe

Diagramm Nr.6
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Bezuglich der Gesprachsablaufe interessierte uns auf3erdem, ob regelmafig mit Klinischen

Ethikkommittees zusammengearbeitet wird, sowie ob regelmaRig ein neutraler Beobachter
anwesend ist. Beide Arten von Kooperation fanden eher selten statt.

Wie haufig wurde bei solchen Gesprachen mit einem Klinischen Ethikkomitee
Zusammen gearbeitet?

Prozent

gelegentlich

Diagramm Nr.7

Ist regelmassig ein neutraler Beobachter anwesend, z.B. einle Arztlin, deridie mit
dem Fall nicht vertraut sind?

Prozent

gelegentlich

Diagramm Nr.8
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Ein noch deutlicheres Bild zeigte sich bei der Frage nach vorbestehenden Patienten- und
Elternverfigungen: Uber 80 Prozent hatte solche Dokumente im Zusammenhang mit

Entscheidungsfindung am Lebensende noch nie oder nur selten vorgefunden.

Wie haufig lag zu Beginn eines Gespréches eine Patienten- bzw.
Elternverfligung vor?

Prozent

gelegentlich

Diagramm Nr.9
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3.2.3. Primardaten: Organisation und Kommunikation

Die Gespréachsleitung bei Entscheidungen am Lebensende bernahm in dieser
Untersuchung in der Regel der Chef- oder Oberarzt (76%) und die Verantwortung fir die
getroffene Entscheidung, trug der Oberarzt (56%) am haufigsten, gefolgt vom Chefarzt

(41%). Dass zur Fallung einer Entscheidung mehrheitlich abgestimmt wird, gaben 12
Prozent jeweils mit ,oft/immer“an.

Gesprachsleitung?

S0

E0—

40—

Prozent

18,18
5,195
o= T
Chef- oder Oberarzt anderer Arzt wechselnd

Verantwortung

a0+

40

Prozent

30

10

Sationsarzt

Diagramme Nr. 10+11
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Wird zur Entscheidungsfallung mehrheitlich abgestimmt?

S0—

gelegentlich

Diagramm Nr.12

Fast alle Teilnehmenden (96%) bejahten die Frage, ob alle Personen zu Wort kommen,

ausgenommen je ein(e) Oberarzt/Oberarztin, ein(e) Assistenzarzt/Assistenzarztin und ein(e)

Krankenpfleger(in).

Kommen alle teilnehmenden Personen zu Wort?

Diagramm Nr.13

Zwei Fragen zeigten im Antwortverhalten signifikante Ubereinstimmungen auf die im Punkt
3.3 ndher eingegangen wird.
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3.2.4. Primardaten: Belastungen und Konflikte

Die Frage danach, wie belastend die Teilnehmenden Entscheidungen am Lebensende
empfanden, nachdem sie getroffen wurden, beantwortete die Mehrheit mit ,maRig belastend*
(42%), wohingegen sich mehr als 40% Prozent fur die Option ,oft“ und ,immer* entschieden,

als es darum ging, ob sie es belastend empfanden, wenn keine eindeutige Entscheidung
getroffen wurde.

Als wie belastend empfinden Sie solche Entscheidungen nachdem sie getroffen
wwurden?

50—

40—

30—

Prozent

nig end mafkia end

end sehr belastend

Haben Sie es schon einmal als belastend empfunden wenn keine eindeutige
Entscheidung getroffen wurde?

20

Prozent

gelegentlich

Diagramme Nr.14+15
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Wir hatten zusatzlich die Frage gestellt, auf welchen Ebenen sich diese Konflikte abspielen,
wobei es mdglich war, sich fir eine oder mehrere Ebenen oder auch fir alle vorgegeben
Ebenen zu entscheiden. Es stellte sich heraus, dass 35 Prozent der Meinung waren, dass
Konflikte, die das Team belasten, sich auf allen Ebenen abspielen und weitere 27 Prozent
wahlten aus, dass sich Konflikte nur zwischen Einzelpersonen abspielen.

Auf welchen Ebenen spielen sich die Konflikte ab?

Bkonflikte_aller_Ebenen
BKonikte_Einzelpersonen
OKonflikte_BG
BKonflikte_Hirachien
Okonflikte_BG_Hierarchie
DKunﬂikte_Hierarchien_
Einzelpersonen

Diagramm Nr. 16
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Denken Sie das Entscheidungsfindungskonflikte das Team belasten?

S0—

gelegentlich

Diagramm Nr.17

Dass Entscheidungskonflikte das Team ,gelegentlich” bis ,oft“ belasten, gab mehr als ein
Drittel der Teilnehmer der Untersuchung an. Damit, in Gesprachen Gbergangen zu werden,
hatte die Mehrheit noch ,nie* (35%) oder nur ,selten” (42%) Erfahrungen gemacht, es fand
sich jeweils nur eine Person mit der Antwort ,,oft“ und ,immer*, sowie eine fehlende Angabe.
Bei der sich anschlieRenden Frage enthielten sich 29 Teilnehmer (38%): Vierundvierzig
Prozent derer, die sich schon einmal Ubergangen fihlten, schrieben dies eher der eigenen
Berufsgruppe zu, wobei sich jedoch zeigte, dass dies vorrangig bei den Arzten der Fall war.
Alle anderen Berufsgruppen wahlten Uberwiegend die Antwort: ,eher von einer anderen
Berufsgruppe®.

Haben Sie sich wihrend eines Gespriaches schon einmal dbergangen gefahlt?

S0

Prozent

gelegentlich

Diagramm Nr.18

30



Wenn Sie sich bei einem Gesprach schon einmal dbergangen gefdhlt haben,
dann ..

Prozent

eher von der eigenen eher von einer anderen

fehlendes Angabe
Berutsgruppe Berutsgruppe

Diagramme Nr. 19

Dass Gesprache zur Entscheidungsfindung am Lebensende als gereizt oder aggressiv
wahrgenommen wurden, hatten mehr als die Hélfte nur ,selten” erlebt, ein Drittel
~gelegentlich®. Die Frage nach Kontroversen und Auseinandersetzungen im Rahmen der
Gesprache wurde dagegen von tber 50 Prozent mit ,gelegentlich® oder ,oft* beantwortet,
lediglich 3 Personen gaben an, so etwas noch nie beobachtet zu haben.

Haben Sie schon einmal ein Gesprach als aggressivigereizt empfunden?

[inkey

geslegentlich

Diagramm Nr.20
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Wie haufig kam es im Rahmen solcher Gesprache schon zu kontroverseren
Auseinandersetzungen?

20—

Prozent

gelegentlich

Diagramm Nr.21
Die letzte Frage, nach dem Bestehen der Moglichkeit flr eine Supervision, bejahten 71%.

Besteht bei lhnen im Haus die Méglichkeit einer Supervision?

Diagramm Nr. 22

32



3.3. Sekundare Analyse der Primardaten

Die Fragen nach der ,Zusammenfassung der Gesprache“ und der ,Bestatigung der

Entscheidung® hatten ein dhnliches Antwortverhalten gezeigt, welches néaher untersucht

wurde. Dabei kam heraus, dass es eine signifikante Korrelation gab. Die Personen, die ,oft*

oder ,immer“ eine Zusammenfassung am Beginn der Gesprache angaben, aul3erten
gleichzeitig auch, dass Gesprache am Ende ,oft* oder ,immer restimiert wurden und

Entscheidungen ,oft* oder ,immer* bestétigt wurden.

Korrelationen

Wird zu Beginn des ~ Wird am Ende
Gespraches der Fall eines Gespraches
fur alle Teilnehmer alles

zusammengefasst? Besprochene

zusammengefasst
und eine
getroffene
Entscheidung
bestatigt?
Wird zu Beginn des Korrelation nach . 562"
Gespraches der Fall fur ~ Pearson
alle Teilnehmer Signifikanz (2-seitig) ,000
zusammengefasst? N 76 74
Wird am Ende eines Korrelation nach -
,562 1
Gespraches alles Pearson
Besprochene Signifikanz (2-seitig) ,000
zusammengefasst und
eine getroffene N 74 75

Entscheidung bestatigt?

** Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,01 (2-seitig) signifikant.

Aufgrund dieser Korrelation bildeten wir aus den beiden Merkmalen eine neue
Variable, die wir als Gesprachsstruktur bezeichneten und mit der dann bestimmte

Hypothesen gepruft werden konnten.
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Wird zu Beginn des Gespraches der Fall flir alle Teilnehmer zusammengefasst?

Prozent

gelegentlich

Wird am Ende eines Gespraches alles Besprochene zusammengefasst und eine
getroffene Entscheidung bestatigt?
50—

Prozent

gelegentlich

Diagramme Nr.23 +24

Alle anderen Fragen wiesen keine Querkorrelationen auf.
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3.4. Prufung der Hypothesen: Normalverteilung und angewendete Tests

Vor der Uberpriifung der Hypothesen mit verschiedenen statistischen Tests wurde fiir die
angefragten einzelnen Variablen jeweils ein Test auf Normalverteilung durchgefiihrt. Die
Ergebnisse der Variablentestung auf Normalverteilung sind im Anhang zu finden. Da keine
der verwendeten Variablen normalverteilt war, wurden nicht-parametrische Tests wie der
Chi-Quadrat-, der U-Test, sowie nicht-parametrische Korrelationsanalysen durchgefihrt.
Dabei ergaben sich die folgenden Hypothesen und ihre Bewertung.

3.4.1.: Hypothese 1: Das Lebensalter der Teilnehmer an Gesprédchen zur Entscheidung am

Lebensende spielt keine Rolle bei der Wahrnehmung der Belastung.

Es wurde gepruft, ob das Alter der Teilnehmer mit der Variable ,Belastung® korrelierte. Fir
das Merkmal der Belastung verwendeten wir die Antworten auf die Frage: ,Als wie belastend
empfinden Sie solche Entscheidungen, nachdem sie getroffen wurden?”In den Antworten

auf diese Frage war die Belastung in funf Stufen skaliert.

Bei dem Chi-Quadrat-Test ergab sich eine asymptotische Signifikanz von .056. Man konnte
daher annehmen, es bestlinde ein statistischer Zusammenhang zwischen Alter und
Belastungsempfinden. Betrachtet man jedoch die Kreuztabellen und angeforderten
Diagramme genauer, so ergibt sich eher eine starkere Belastung im hoheren Lebensalter
(>50 Jahre), was besonders bei den Teilnehmern tber 60 Jahren deutlich wird. Da jedoch
die Anzahl der Teilnehmer in diesem Alter geringer war als die der anderen Kategorien, war

die Signifikanz damit nicht giltig und man kann lediglich eine Tendenz konstatieren.

Chi-Quadrat-Test: Alter/Belastungsempfinden

Wert df Asymptotische
Signifikanz (2-
seitig)
Chi-Quadrat nach Pearson 20,60% 12 ,05
Likelihood-Quotient 18,64 12 ,09
Zusammenhang linear-mit-
4,61 1 ,03

linear

Anzahl der giltigen Félle 75
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12,54

10,04

754

Anzahl

2,5

Balkendiagramm

oo

30 - 39 Jahre

Diagramm Nr.25

40 - 49 Jahre

50 - 59 Jahre

Altersklasse

G0 - 69 Jahre

Als wie
helastend
empfinden Sie
solche
Entscheidungen
nachdem sie
getroffen
wurden?

[ nicht belastend
O wenig belastend
B méaikig belastend
B ziemlich belastend
M sehr helastend

Mit unserer Untersuchung konnten wir demnach keinen signifikanten Zusammenhang

zwischen dem Belastungsempfinden der Teilnehmer und ihrem Lebensalter feststellen.



3.4.2. Hypothese 2: Es gibt keine Unterschiede im Belastungsempfinden bezogen auf

das Geschlecht der Teilnehmer.

Auch bei dieser Hypothese verwendeten wir als Marker wieder die Antworten der

Teilnehmer auf die Frage nach dem ,Belastungsempfinden nach den Entscheidungen

am Lebensende®. Wieder wurde zuerst getestet, ob eine Normalverteilung vorlag, was

auch bei der Frage nach dem Geschlecht nicht der Fall war. Daher wurde erneut der

Chi-Quadrat-Test mithilfe von Kreuztabellen verwendet.

Chi-Quadrat-Test: Geschlecht/ Belastungsempfinden

Wert df Asymptotische
Signifikanz (2-
seitig)
Chi-Quadrat nach Pearson 6,726° 4 , 151
Likelihood-Quotient 7,193 4 ,126
Zusammenhang linear-mit-
inear 3,603 1 ,058
Anzahl der giiltigen Falle 75

Es wurde mit diesem Test kein signifikanter Wert berechnet, welcher auf einen

wesentlichen Unterschied im Belastungsempfinden bei M&nnern und Frauen schlieRen

lie3. Aufgrund der Verteilung im Balkendiagramm, die eine Tendenz zu einem

starkeren Belastungsempfinden bei Frauen aufwies, wurde ein Mann-Whitney-U-Test

durchgefihrt. Dieser Test verglich die Antworten der ménnlichen und weiblichen

Teilnehmer und bestimmte die Anzahl der unterschiedlichen Antworten als

Rangsummen.
Range
Geschlecht: N Mittlerer Rang | Rangsumme
Belastung: Als wie 1 Weiblich 35 43,24 1513,50
belastend empfinden Sie 2 Mannlich 40 33,41 1336,50
solche Entscheidungen Gesamt 75

nachdem sie getroffen

wurden?
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Die ersichtlichen Unterschiede der mittleren Range ergaben bei den Berechnungen eine

Signifikanz.

Statistik fiir Test®

Belastung Als

wie belastend

empfinden Sie
solche

Entscheidungen

nachdem sie
getroffen
wurden?
Mann-Whitney-U 516,500
Wilcoxon-W 1336,500
z -2,073
Asymptotische Signifikanz ,038

(2-seitig)

a. Gruppenvariable: Geschlecht:

Im U-Test ergab sich ein signifikanter Wert von 0,038, der darauf schliel3en liel3, dass
Frauen Entscheidungsfindungen am Lebensende belastender empfinden als Manner. Da fir
die Berechnung eines signifikanten Wertes der Chi-Quadrat Test nicht ausreichte, kénnte
man das Ergebnis so werten, dass ein dezenter Unterschied im Belastungsempfinden

zwischen Mannern und Frauen nur in dieser Untersuchung vorhanden war.
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3.4.3. Hypothese 3: Jiingere Arzte wiinschen sich héaufiger festgelegte Procedere fiir
Entscheidungsfindung am Lebensende.

Fur die statistische Priifung dieser Hypothese wurden die Arzte im Alter zwischen 30 und 39,
die an der Umfrage teilgenommen hatten, mit ihren Angaben zur Frage, ob sie ein Procedere
als hilfreich empfinden wirden, herausgegriffen. Anhand der Kreuztabelle wurde ein Chi-
Quadrat-Test berechnet, welcher ein signifikantes Ergebnis bot.

Chi-Quadrat-Test: Junge Arzte/ Procedere hilfreich

Wert Df Asymptotisch Exakte Exakte
e Signifikanz  Signifikanz (2-  Signifikanz (1-
(2-seitig) seitig) seitig)
Chi-Quadrat nach
3,592% 1 ,05
Pearson
Exakter Test nach Fisher ,099 ,057
Anzahl der giltigen Falle 53
Balkendiagramm
20| Wenn

nein,
wirden Sie
ein
Procedera
als
hilfreich
emfinden?
Hia
M nein

Anzahl

attere Arzte Arzte unter 40
Arzte unter 40

Diagramm Nr.26

Der Test und das Balkendiagramm zeigen, dass jingere Arzte signifikant haufiger den
Wunsch nach einem festgelegten Procedere auRerten, als Arzte (iber 40 Jahren.
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3.4.4. Hypothese 4: Der Wunsch nach einem festgelegten Procedere besteht

besonders dort, wo keines verwendet wird.

Fur diese Hypothese untersuchten wir die Angaben zu den Fragen: ,Gibt es ein festgelegtes

Procedere?“ gekreuzt mit: ,Wenn nein, wiirden Sie ein festgelegtes Procedere als hilfreich

empfinden?*
Gibt es ein festgelegtes
Procedere fur
Entscheidungsfindungsgesprache
?
ja nein
Anzahl Anzahl
Ja 11 16
Wenn nein, wiirden Sie ein  Nein 0 26
Procedere als hilfreich keine Angabe 5 8
empfinden? fehlende Angabe 10 1
Gesamt 26 51
Tabelle Nr. 6

Hierbei zeigte sich, wie schon bei den Haufigkeiten, dass nur 53 Personen Angaben zu
der Frage gemacht hatten. Insgesamt neun Personen, die zuvor die Frage nach einem
Vorhandensein eines Procedere verneint hatten, nutzten die Option keine Angabe oder
lieRen die Frage ganz aus.

Trotzdem ergab sich im Test eine eindeutige Signifikanz:

Chi-Quadrat-Tests nach Pearson

Gibt es ein
festgelegtes

Procedere fir

Entscheidungsfi
ndungsgesprac
he?
Wenn nein, wiirden Sie ein  Chi-Quadrat 30,031
Procedere als hilfreich Df 3
empfinden? Sig. ,000™

*. Die Chi-Quadrat-Statistik ist auf dem Niveau ,05

signifikant.
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Es bestand ein Zusammenhang zwischen den beiden Angaben, jedoch nicht, wie wir ihn
erwartet hatten: Die Ergebnisse kbnnen so gewertet werden, dass die Personen, die
angaben, mit einem festgelegten Procedere zu arbeiten, es als durchaus hilfreich empfinden.
Insgesamt 26 Personen hatten die Verwendung eines Procedere bejaht, davon
beantworteten 11 Personen auch folgende Frage, ob sie ein Procedere als hilfreich
empfanden, wenn es keines gabe. Die anderen 15 Personen verzichteten auf eine Angabe
zu der Frage. Von den 51 Personen, die geantwortet hatten, kein festgelegtes Procedere zu
verwenden, machten nur 16 die Angabe, dass sie ein Procedere als hilfreich empfinden
wirden.

Insgesamt ergibt sich nach der Prufung der Hypothese folgendes Bild: Es gibt einige
ausgepragte Beflrworter fir ein festgelegtes Procedere, aber die Mehrheit der Teilnehmer

lehnt es ab oder ist unentschlossen zu diesem Thema.

3.4.5. Hypothese 5: Ein hohes Strukturniveau der Gespréche findet man besonders im

Zusammenhang mit der Verwendung eines Procedere.

Diese Hypothese wurde erneut mit dem Chi-Quadrat-Test-Uberprift, sowie einer
nichtparametrischen Korrelationsanalyse nach Spearman-Rho.

Ein hohes Strukturniveau lag sowohl dort vor, wo ein Procedere verwendet wurde, als auch
dort, wo mehrheitlich keines angewendet wurde. Demensprechend gab es keine

signifikanten Ergebnisse im Chi- Quadrat-Test oder relevante Korrelationen.

Chi-Quadrat-Tests: Struktur/ Procedere

Wert Df Asymptotische
Signifikanz (2-
seitig)
Chi-Quadrat nach Pearson 1,942% 2 379
Likelihood-Quotient 2,036 2 ,361
Zusammenhang linear-mit-
,668 1 414

linear

Anzahl der giltigen Félle 77

Bei der Untersuchung dieser Hypothese konnte zwar kein Zusammenhang zu einem hohen
Strukturniveau nachgewiesen werden, aber die Félle, in denen ein Procedere verwendet

wurde, wiesen auch zu 80% ein hohes Strukturniveau auf.
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3.4.6. Hypothese 6: Bei einer Zusammenarbeit mit einem Klinischen Ethikkommittee ist das

Strukturniveau hoch.

Hier waren sowohl der Chi-Quadrat-Test nach Pearson, als auch die Korrelationsanalyse

eindeutig signifikant.

Chi-Quadrat-Tests: KEK/ Strukturniveau

Wert

Df Asymptotische
Signifikanz (2-

seitig)
Chi-Quadrat nach Pearson 13,814 6 ,032
Likelihood-Quotient 12,788 6 ,047
Zusammenhang linear-mit-
] 5,275 1 ,022
linear
Anzahl der giltigen Félle 73

Korrelationen

Wie héaufig Struktur
wurde bei
solchen
Gesprachen
mit einem
Klinischen
Ethikkomitee
zusammen
gearbeitet?
Wie haufig wurde bei Korrelationskoeffizient 1,000 ,257*
solchen Gesprachen mit  gjq (2-seitig) ,028
einem Klinischen
Ethikkomitee zusammen 73 73
Spearman-Rho gearbeitet?
Korrelationskoeffizient ,257* 1,000
Struktur Sig. (2-seitig) ,028
N 73 77

*. Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).

Die Tests zeigten, dass in den Fallen, in denen ein Klinisches Ethikkommittee oft in

Gespréache zur Entscheidungsfindung am Lebensende einbezogen wurde, immer ein hohes

Strukturniveau vorlag.
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3.4.7.+ 3.4.8. Hypothesen zu Unterschieden zwischen Berufsgruppen

Ziel der Untersuchung war es, Unterschiede zwischen verschiedenen Berufsgruppen
darzustellen bei der Beantwortung unserer Fragen. Da die Teilnehmerzahlen der

Krankenpflege, Psychologen und Padagogen jedoch im Verhaltnis zu dem der Arzte sehr

gering waren, fassten wir alle anderen Berufsgruppen zusammen und stellten sie der Gruppe

der Arzte gegenuber.

3.4.7. Hypothese 7: Andere Berufsgruppen fuihlen sich haufiger bei Entscheidungen am

Lebensende Uibergangen.

Bei der Prifung der Hypothese zeigte sich eine Naherung an die Mal3gabe des
Signifikanzniveaus im Chi-Quadrat-Test bereits bei der Frage, ob sich die Personen schon

einmal Ubergangen gefihlt hatten:

Berufsgruppen
Arzte andere Gesamt
Anzahl Anzahl Anzahl
Nie 22 5 27
Selten 30 5 35
Haben Sie sich wahrend .
gelegentlich 6 5 11
eines Gespraches schon
. y . Oft 1 0 1
einmal Ubergangen geflhit?
Immer 0 1 1
Gesamt 59 16 75

Chi-Quadrat-Test: Haben Sie sich schon einmal iibergangen gefuhlt bei GzEaL?

Wert Df Asymptotische Signifikanz (2-
seitig)
Chi-Quadrat nach Pearson  8,936% 4 ,063
Anzahl der giltigen Félle 75

Hier kann man aufgrund des annahernd signifikanten Testergebnisses einen
Zusammenhang erahnen, in dem Sinne, dass sich andere Berufsgruppen haufiger
Ubergangen fiihlen.

Besonders deutlich fiel dies bei der Frage aus, von wem sich die verschiedenen

Berufsgruppen tbergangen fuhlten:
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Benutzerdefinierte Tabelle

Berufsgruppen

Arzte andere  Gesamt

Anzahl Anzahl Anzahl

eher von der eigenen

32 2 34
Wenn Sie sich bei Berufsgruppe
einem Gesprach schon €her von einer anderen
4 10 14
einmal iibergangen Berufsgruppe
gefahlt haben, dann fehlende Angabe 23 4 27
Gesamt 59 16 75
Chi-Quadrat-Tests nach Pearson: Ubergangen von
Berufsgruppen
Wenn Sie sich bei einem Chi-Quadrat 26,455
Gesprach schon einmall df 2
Uibergangen gefiihlt haben, .
Sig. ,000

dann ..

*, Die Chi-Quadrat-Statistik ist auf dem Niveau ,05
signifikant.

Andere Berufsgruppen, die an Gespréchen zur Entscheidungsfindung am Lebensende
teilnehmen fuhlen sich haufiger Gbergangen und zwar in der Regel von einer anderen

Berufsgruppe als der eigenen.



3.4.8. Hypothese 8:__Mehrheit|iche Abstimmungen zur Entscheidung am Lebensende
kommen nur unter Arzten vor.

Balkendiagramm
2 Wird zur
Entschmdun%sﬁéllung
mehrheitlich
abgestimmt?
Onie
O s=etten
20— B gelegentlich
B oft
Wimmer
_ 15
=
s
[ ]
=
=

10

andere Berufe
Berufsgruppen

Diagramm Nr.27

Der Chi-Quadrat-Test zeigt eine Signifikanz:

Chi-Quadrat-Tests nach Pearson

Berufsgruppen
Wird zur Chi-Quadrat 11,576
Entscheidungsféllung Df 5
mehrheitlich abgestimmt? Sig. ,041"

*, Die Chi-Quadrat-Statistik ist auf dem Niveau ,05 signifikant.

Die Ergebnisse legen nahe, dass eine regelmafiige mehrheitliche Abstimmung nicht
vorkommt, wenn andere Berufsgruppen am Tisch sitzen.
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3.5. Zusammenfassung der Ergebnisse

3.5.1. Deskriptive Statistik des Fragebogens

Von insgesamt 282 zugestellten Fragebdgen wurden 77 (27,30%) beantwortet. Es
nahmen 36 Frauen und 41 Manner teil. Die Uberwiegende Mehrheit zahlte zur
Berufsgruppe der Arztinnen (76%), weiterhin waren 6 Krankenpfleger/innen und 7
Psychologlnnen/ Padagoginnen vertreten, sowie 3 Personen, die sonstige Berufe
nannten. Mehr als 80% der Teilnehmenden gab an, dass Gesprache zur
Entscheidungsfindung am Lebensende in der Padiatrie mit mehr als 4 Personen
gefiihrt werden. Die haufigste Konstellation dabei war die aus Arztinnen, Pflegekraften
und Psychologinnen (31%).

Der Grof3teil (80%) gab an, dass sich das Klinikteam erst intern eine Meinung zum Fall
bildet und dann mit seiner Haltung an die Eltern heran tritt. Ein Drittel der Befragten
bejahte die Frage, ob ein festgelegtes Procedere verwendet wird. Die Mehrheit der
Arztinnen unter 40 hielt ein Procedere fir wiinschenswert.

Fast die Halfte (49%) hatte bisher nur ,selten” bei Gesprachen zur
Entscheidungsfindung am Lebensende mit einem Klinischen Ethikkommittee
zusammengearbeitet.

Die Frage danach, wie belastend sie Entscheidungen am Lebensende empfinden,
nachdem sie getroffen wurden, beantwortete die Mehrheit mit ,mafig belastend®
(42%), wohingegen sich mehr als 40% Prozent fur die Option ,oft“ und ,immer®
entschieden, als es darum ging, ob sie es belastend empfanden, wenn keine
eindeutige Entscheidung getroffen wurde. Dass Entscheidungskonflikte das Team
belasten, gab mehr als ein Drittel der Teilnehmer der Untersuchung an. Es zeigte sich,
dass sich Konflikte am haufigsten auf allen Ebenen abspielten (35%):

zwischen Hierarchien, zwischen Berufsgruppen und zwischen Einzelpersonen.
Vierundvierzig Prozent derer, die sich schon einmal im Gesprach tibergangen fihlten,
schrieben dies eher der eigenen Berufsgruppe zu, wobei sich jedoch zeigte, dass dies
fast ausschlieRlich bei den Arztinnen der Fall war. Alle anderen Berufe wahlten

grofRtenteils die Antwort: ,eher von einer anderen Berufsgruppe®.

3.5.2. Signifikante Subgruppenunterschiede der Antworten

Bei der Uberpriifung der Zusammenhange zwischen Belastungsempfinden und
soziodemografischen Daten der Teilnehmer, fanden sich zwei relevante Ergebnisse.
Die statistische Auffalligkeit im Chi-Quadrat-Test von Alter zu Belastung (P=0,05)
wurde nicht gewertet, weil sie auf zu wenigen Daten beruhte, um eine allgemeine

Aussage zu machen.
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Die 3 Teilnehmer Gber 60 Jahre fuhlten sich insgesamt stéarker belastet durch
Entscheidungsfindung am Lebensende. Das Testergebnis zwischen Belastung und
dem Geschlecht der Teilnehmer (P=0,03) war deutlich signifikant. In Bezug auf das
Belastungsempfinden konnte keine weitere Relevanz in Verbindung mit anderen
soziodemografischen Werten festgestellt werden.

Dass ein Procedere als hilfreich angesehen wurde, gaben haufiger junge Arztinnen an
(P=0,05). Noch eindeutiger war das Ergebnis des Chi-Quadrat-Tests (P=0,00) bei dem
Zusammenhang zwischen ,Procedere vorhanden/ wenn nicht vorhanden, hilfreich?*.
Hier stellte sich das Ergebnis aber so dar, dass die Personen die sagten, dass ein
Procedere verwendet wird, sich auch signifikant haufiger aul3erten, dass sie es als
hilfreich empfinden.

Von den Teilnehmern der Intensivstationen (18 Personen) gaben 50% an, ein
Procedere ware hilfreich. Bei Anwendung statistischer Tests und Korrelationsanalysen
fand sich jedoch keine Signifikanz. Auch Testungen mit anderen Variablen des
Fragebogens ergaben keine auffalligen Ergebnisse. Erwahnenswert ist aber, dass
keine statistisch Relevanz (P= 0,37) zwischen der Verwendung eines Procedere und
einem hohen Strukturniveau bestand. Bei einem hohen Niveau der Gesprachsstruktur
und der Zusammenarbeit mit einem Ethikkommittee kénnte durch den Chi-Quadrat-

Test ein Zusammenhang vermutet werden (P=0,03).

In Bezug auf die Angaben der einzelnen Berufsgruppen fanden sich signifikante
Ergebnisse. Diese sind jedoch lediglich als Tendenz zu werten, da die Teilnehmerzahl
der Arzte (59) nicht vergleichbar war mit denen anderer Berufsgruppen (16). Wir
fanden jedoch bei der Frage nach den Ubergehungen eine Auffalligkeit: andere
Berufsgruppen als die arztliche, fihlten sich signifikant haufiger tbergangen (P=0,00).
Auch die Frage nach den mehrheitlichen Abstimmungen zur Entscheidungsfindung
zeigte, dass ausschlieRlich Arztinnen mit oft und immer antworteten. Dies fiihrte zum
signifikanten Ergebnis (P=0.04) im Chi-Quadrat-Test.

Weitere relevante Ergebnisse wurden weder beim Durchfiihren von Chi-Quadrat-Tests,
noch bei Korrelationsanalysen zwischen den verschiedenen Variablen des

Fragebogens gefunden.
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4. Diskussion

4.1. Diskussion der Methoden

4.1.1. Interpretation der Riicklaufquote

Die Grunde fur die Beteiligung von unter 30% kann man vielfaltig interpretieren.
Unserer Bitte im Ankindigungsschreiben, die Adressen von Personen zu nennen, die
an Entscheidungsfindungen teilnehmen, waren nur sehr wenige nachgekommen. Bei
den Kliniken, die lediglich der Teilnahme zustimmten, ohne die Adressen der Personen
Zzu nennen, kam eine vergleichsweise grof3e Anzahl von Adressen zusammen, die wir
zur Teilnahme an der Studie anschrieben. Da die Untersuchung anonym stattfand,
waren weitere Nachfragen nicht durchflhrbar. Es ist aber durchaus mdglich, dass an
einigen Hausern, die Gesprache nur von wenigen Personen oder nur mit Arztinnen
gefuhrt werden. Letzteres gab auch ein Finftel der Teilnehmer an. Mdglicherweise gab
es in den Teams auch vereinzelt Scheu oder gar Verbote, interne Ablaufe

preiszugeben.

Bei der Adressenrecherche fiel auf, dass es schwierig war, die Mailadressen der
Mitarbeiter einer Station zu finden, besonders bei den Pflegeberufen. Zum Teil waren
diese in den Internetseiten der Kliniken gar nicht mit Email Adressen aufgefthrt. Fur
interne organisatorische Ablaufe ist es natirlich zweckméaRig, gerade die leitenden
Pflegeberufe mit einer Email auszustatten. Inwiefern diese jedoch immer fiir die
Allgemeinheit sichtbar sein missen, ist Angelegenheit der jeweiligen Hauser. Ob und
wie haufig jeder der Angeschriebenen seine Emails 6ffnet und sich dann auch die Zeit
nimmt, an einer Befragung teilzunehmen, ist ein weiterer, schwer zu beeinflussender
Faktor.

In der Diskussion der Ergebnisse zeigte sich, dass besonders die Freitext-Kommentare
der Teilnehmer hilfreich waren fur ein tieferes Verstandnis der Thematik Gber die
guantitativen Daten hinaus. Der Trend der neueren Studien zu dem Thema geht auch
dahin, qualitative Interviewstudien mit einer kleineren Teilnehmerzahl durchzufihren
(z.B. Coombs et al., 2012, Gallagher et al, 2015, Hernandez-Marrero, 2015).

Fur diese Arbeit stand aber der Status quo der Gesprachsorganisation zu
Entscheidungen am Lebensende im Vordergrund. Dieser lief3 sich mit einem

gquantitativen Fragebogen am besten erfassen.
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4.1.2. Diskussion des Fragebogens

Generell zeigte sich nach dem Versand der Fragebdgen, dass einige Teilnehmer mit
bestimmten Fragen Schwierigkeiten hatten. Es kam vereinzelt zur Rickfragen tber
den Hintergrund der Befragung.

Weitere Teilnehmer brachten ihre Kritik in den freien Textfeldern am Ende zum
Ausdruck. Es gab bei einigen Fragen 1-2 fehlende Angaben. Eine Ausnahme war die
Frage: wenn kein festgelegtes Procedere vorliegt, wirden Sie eines flr winschenswert
halten? Die Frage wurde von 53 Personen mit ,ja“ oder ,nein“ beantwortet, 13 wahlten
die Option ,keine Angabe*“, weitere 11 Teilnehmer wahlten nichts aus. Von den 11
Personen hatten jedoch auch 10 zuvor angegeben, dass ein Procedere angewendet
wurde bei Gesprachen zur Entscheidungsfindung. Bei dieser Frage ware es im
Nachhinein wiinschenswert gewesen, einen Freitext zu haben, um gerade an dieser
Stelle ndhere Erlauterungen zu erhalten, wie die verwendeten Procedere aussehen.
Zudem hatten Aussagen dazu kommen kdnnen, welche die Beflirwortung oder

Ablehnung eines Procedere erklaren.

Eine weitere Frage mit vielen fehlenden Daten (29/77) war die, von welcher
Berufsgruppe sich die Teilnehmer schon einmal Glbergangen fuhlten. Diese Frage
wurde offenbar als unangemessen oder als zu provokant erachtet. Die Auswertung der
Antworten folgt im Kapitel 4.7. detailliert. Konkrete Kritik zu dieser Frage fand sich in
keinem der Kommentare. Ein Chefarzt der Kinderonkologie zweifelte jedoch an der
Anonymitét des Fragebogens: ,Von Anonymitat kann bei der kleinen Stichprobe ja
nicht die Rede sein, wenn man die erste Seite des Fragebogens betrachtet. Was soll
die Abfrage nach Stationsname z.B.*

Trotz seiner Zweifel beantwortete er alle Fragen des Bogens. Die Stationsangabe hatte
sich lediglich auf den Fall bezogen, dass ein Teilnehmer weder auf Kinderonkologie
noch auf einer Padiatrischen Intensivstation tétig ist. Diese Intention wurde jedoch von
vielen Teilnehmern missinterpretiert und sie gaben die genauen Namen der Stationen

an (siehe Anhang).
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4.2.Beteiligung an Entscheidungsfindungsgesprdchen am Lebensende

4.2.1. Beteiligung verschiedener Professionen

In diesem Fragenteil wurden verschiedene Kombinationen zur Beteiligung von
Berufsgruppen an Entscheidungsfindungen am Lebensende genannt. Die am
haufigsten angegebene Kombination war die aus Arztinnen, Pflegeberufen und
Psychologlnnen (35 %). An zweiter Stelle stand jedoch bereits die Angabe, dass
regelmaRig Arztinnen allein die Gesprache bestreiten (23%). Diese Angabe machten
13 Arztinnen, aber auch 4 von insgesamt 6 Krankenpflegerinnen. Beachtet werden
muss bei dieser Frage das Wort ,regelméflige Teilnahme an Gesprachen zur
Entscheidungsfindung®.

Gleichzeitig lasst sich so aber auch sagen: fast 80% bestétigten, dass die
Entscheidung im gréReren Team gemeinsam besprochen wird.

In der ETHICUS Studie auf Erwachsenen-Intensivstationen gaben 70% der Arztinnen
aus Zentraleuropa an, die Pflege einzubeziehen (Benbenishty et al., 2006:139). Aus
denselben Studiendaten stammt die Angabe, dass 42% der Arztinnen regelmafig
einen anderen Arzt konsultierten. (Cohen et al; 2005:1215.)

In unserer Umfrage sagten 1 von 14 (7%) Intensivmedizinerinnen und 12 von 41 (29%)
OnkologInnen, dass Entscheidungen regelmaRig allein unter den Arztinnen getroffen
werden. Es scheint eine Frage der individuellen Gegebenheiten zu sein, ob die
Entscheidungen im Team mit verschiedenen Berufsgruppen oder unter Arztinnen allein
getroffen werden. Dass es eine Frage der Gegebenheiten der jeweils betroffenen
Stationen ist, zeigt sich auch darin, dass nach den beiden haufigsten Kombinationen,
noch einige andere seltenere vorkommen, wie zum Bsp. Arzte und Pflege mit 16%;

Arzte und Psychologen mit 11% und alle Berufsgruppen mit 7%.

Weiterhin auffallig ist das folgende Ergebnis: 4 von 6 teilnehmenden
Krankenpflegerinnen sagten, dass die Arztinnen regelméaRig allein die Gesprache
fuhrten. Dieses Ergebnis deckt sich mit einer Arbeit aus Frankreich von 2003: Wahrend
dort 50% der teiinehmenden Arztinnen behaupteten, die Pflege einzubeziehen,
bestatigten dies nur 7% der teilnehmenden Pflegenden (Ferrand et al; 2003:1310). In
unserer Befragung sagten 42 von 59 Arztinnen (71%), dass die Pflege regelmaRig
einbezogen wird, wahrend von den Pflegeberufen direkt nur 2 von 6 angaben,
regelmafig an den Gesprachen teilzunehmen. Aufgrund der Anonymitat der
Fragebdgen liel3 sich nicht feststellen, ob diese 4 Krankenschwestern aus den gleichen
H&ausern stammten, wie die Arztinnen, die behaupteten, regelmafig andere

Berufsgruppen zu involvieren.
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Wie sich auch in dieser Arbeit gezeigt hat, ist die Zusammenarbeit zwischen Arztinnen
und Pflegenden ein spannungsgeladenes Feld, in dem es gelegentlich zu Konflikten
kommt (4.6. Konflikte und Spannungen). Moglicherweise ist dies einer der Grinde,
warum es Arztinnen gibt, die solche Entscheidungen lieber nur mit Kollegen
besprechen.

Zum einen konnten sie die Konflikte meiden, die sich potentiell negativ auf das Team
und die Entscheidungsfindung auswirken. Zum anderen ist es moglich, dass manche
Arztinnen das Team nicht mit einbinden, um es nicht zusatzlich zu belasten. In der
Literatur fanden sich keine Arbeiten, die nach Ursachen/Grinden fur alleinige arztliche

Entscheidungsfindung gefragt hatten.

In einer grof3en Vergleichsarbeit zu européischen padiatrischen Intensivstationen
wurde allerdings festgestellt, dass im Median zwischen dem
Entscheidungsfindungsgesprach und dem Tod des Kindes nur 4 Stunden vergehen.
Hier kann also der Faktor Zeit ausschlaggebend sein (Devictor et al; 2004: 211-215).
Solche Zeitangaben sind auf padiatrischen onkologisch Stationen wahrscheinlich eher
selten zu finden, da dort Krankheiten mit langeren Verlaufen im Vordergrund stehen.
In einer Studie aus dem Jahr 2014 sagten zwei Drittel von 587 Krankenpflegerinnen,
dass sie schon einmal an Entscheidungen am Lebensende teilgenommen hatten
(Albers et al; 2014:4). Dort au3erten aber auch nur 75 % den Wunsch an der
Entscheidungsfindung teilzunehmen. Ob der Wunsch der Pflegenden gegeben ist, an
einer Entscheidung mitzuwirken und zu einem gewissen Grad mitverantwortlich zu

sein, sollte also vorher geklart sein.

Es gibt mehrere Arbeiten aus den vergangenen Jahren, welche die Bedeutung gerade
von Pflegeberufen bei der Entscheidung am Lebensende betonen. (Albers et al.; 2014;
Bilgen et al.; 2009; Ferrand et al.; 2003; Gallagher et al.;2015; Lee et al.; 2008;
McMillen 2008) Die Pflegeberufe sind, nach der Familie, in der Regel diejenigen, die
den meisten Kontakt zu den Kindern haben, wahrend sie im Krankenhaus sind.

Sie kennen die Bedurfnisse, Beschwerden und auch das Wesen der Kinder. Zudem
spielen sie eine wichtige Rolle als Vermittler zwischen den Patienten, ihren Familien
und den Arzten. (Gallagher et al; 2014: 794) Daher kénnen sie in solche Gesprache

eine wichtige Perspektive einbringen.
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Im Vergleich zu den vielen Arbeiten zur Einbeziehung der Pflege in
Entscheidungsfindungen am Lebensende ist die Betrachtung der Rolle weiterer
Berufsgruppen in der Literatur kaum reprasentiert. Psychologinnen und
Psychotherapeutinnen, aber auch Padagoginnen kénnen zu solchen Gespréchen eine
eigene Perspektive beitragen. Eine Metaanalyse von 2006 (Ahna L.H. et al, 2006: 978)
untersuchte Arbeiten zum Einfluss von Psychologischen Interventionen in der
Kinderonkologie. In 12 Interventionsstudien konnte ein signifikanter Effekt
nachgewiesen werden auf die Stressminderung der Eltern und ihre Einstellung zur
Krankheit.

Daraus lasst sich mdglicherweise ableiten, dass es sinnvoll sein kann, einen
Psychologen an der Entscheidungsfindung zu beteiligen. Wenn ein Mitglied des
psychosozialen Dienstes die psychische Situation der Eltern gut einschatzen kann,
konnte dies eine wichtige Perspektive sein in Gesprachen, die erst allein im
medizinischen Team gefihrt werden. Mégliche Reaktionen auf die
Therapiebegrenzung oder ihre Fortfihrung kénnten vorher abgeschatzt und das
Gesprach mit den Eltern sensibler vorbereitet werden.

Da fast 48% aller 77 Befragten angaben, dass Psychologlnnen und/oder
Padagoglnnen in die Gesprache eingebunden werden, kann man davon ausgehen,
dass sie bei den Prozessen eine wichtige Rolle spielen, die man naher beleuchten

sollte.

Zur Beteiligung der verschiedenen Berufsgruppen an Entscheidungsfindungen in der
Padiatrie lasst sich nach der Diskussion der Ergebnisse feststellen, dass diese sehr
vielfaltig ist. Da wir nicht nach den Grinden gefragt hatten fir die
Zusammensetzungen, konnten wir auf der Grundlage anderer Arbeiten nur
Mutmafiungen anstellen. Es zeigte sich jedoch, dass die Mehrheit der Teilnehmenden
(77%) angab, dass die Entscheidungen im Team mit 2 Berufsgruppen oder mehr

besprochen werden.
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4.2.2. Beteiligung von Klinischen Ethikkommittees an Entscheidungsprozessen

In dieser Untersuchung zeigte sich, dass eine regelmaflige Zusammenarbeit mit einem
Klinischen Ethikkommittee (KEK) bei Entscheidungsfindungsgespréachen kein
allgemeiner Standard ist. Lediglich 27% der Teilnehmer gaben an, schon oft eine
Konsultation erlebt zu haben. Zum Vergleich zeigte eine Arbeit aus Grol3britannien,
dass die Mehrzahl der befragten KEKs im Durchschnitt nur an 3 Fallen im Jahr beteiligt
wurden (Whitehead, J.M. 2009:451).Da dies keine zentrale Fragestellung der Arbeit

war, hatten wir die Quantitat der Einbeziehung nicht naher erfragt.

In einer Arbeit von 2004 wurden alle 36 Klinik- und Pflegedirektoren/innen der
deutschen Universitatskliniken zum KEK im klinischen Alltag befragt (Vollmann et
al:2004:1237-1242). Wie sich zeigte, kreuzten bei der Frage nach
Unterstltzungsangeboten bei ethischen Problemen im klinischen Alltag nur 28,8% aller
Befragten das KEK an. Diese Angabe kdnnte man tendenziell vergleichen mit unseren
Ergebnissen. Gefragt nach MaRnahmen zur Verbesserung des Umgang mit ethischen

Problemen, stand das Klinische Ethikkommittee nur an 4. Stelle.

Auch in dem Kommentarfeld unserer Umfrage fanden sich mehrere interessante
Aussagen zum Thema, unter anderem die eines Chefarztes der Kinderonkologie:
J[...]Situationen, wo z.B. eine Beatmung begrenzt wird. Flir Letzteres wiirde ich IMMER
ein klinisches Ethikkommittee involvieren, um mit dem gesamten Team eine
Entscheidung zu treffen.”

In diesem Fall wird zwar im Konjunktiv gesprochen, aber die klare Aussage, wann der
Arzt auf ein KEK zurtickgreifen wiirde, lasst darauf schlieBen, dass dies in der
Vergangenheit bereits der Fall war. Der Einsatz eines KEK kann also von der Art der

zu treffenden Entscheidung abhangig gemacht werden.

»In unserer Klinik gibt es schon seit vielen Jahren ein klinisches Ethikkommittee mit
einem Beratungsdienst und einer langen Historie einer gelebten Entscheidungs-
findungskultur zwischen den beteiligten Kollegen aller Berufsgruppen und in meist
gesuchten offenen Gesprachen mit den Eltern. Ich selbst nehme als Vertreter des
Kinderzentrums im Ethikkommittee an diesen Beratungsaufgaben teil.”

Der Oberarzt einer Padiatrischen Intensivstation bringt einen Fakt zur Sprache, den der
Fragebogen nicht erfasst. Mdglicherweise nehmen an einigen
Entscheidungsgesprachen am Lebensende Angehdrige eines Ethikkommittee teil, die
zugleich auch behandelnde Arzte des Patienten sind. Dies ist aber etwas andres als

die Zusammenarbeit mit einem vollst&dndigen Ethikkommittee.
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,ES gibt ein Ethikkommittee, welches aber selten einberufen wird. Der Chefarzt hat
Angst, dass seine Entscheidungsgewalt eingeschrankt wir.[...]“ Dies sagte eine
Krankenpflegerin einer Intensivstation.

Der Fakt im ersten Satz spiegelt das Ergebnis wieder, dass KEKs selten einbezogen
werden. Die Begriindung, die die Teilnehmerin angab, ist aber diskussionswurdig. Der
Tonfall lasst auf Kritik am Chefarzt schlie3en. Allerdings hat selbst der Chefarzt nur

einen Einfluss auf die Eltern, die am Ende die volle ,Entscheidungsgewalt‘ haben.

In der Regel wird empfohlen ein KEK bei der Entscheidung am Lebensende
hinzuzuziehen, wenn es Konflikte mit der Familie gibt (Thompson et al.; 2004:1781).
Genauso kommentierte ein Oberarzt einer Padiatrischen Intensivstation dieser
Befragung:

,Ethikkommittee immer dann, wenn Differenzen zwischen Behandelnden und Eltern

des Patienten, sonst Entscheidung im Team.*”

Ein weiterer Erkenntnisgewinn aus dieser Arbeit war, dass eine gelegentliche oder
Ofter stattfindende Zusammenarbeit mit einem Ethikkommittee einen positiven Effekt
hatte auf die Struktur der Gesprache. Gerade wenn fachfremde Personen (Arztinnen
aus anderen Fachrichtungen, Seelsorgerinnen u.a.) anwesend sind, sollte der Fall mit
seinen wichtigsten Fakten zu Beginn dargestellt und das Ganze auch geordnet mit
einer Zusammenfassung und Bestétigung zum Abschluss gebracht werden. Es ist
somit nachvollziehbar, dass die Arbeit den Zusammenhang zwischen hoher
Gesprachsstruktur und haufiger Zusammenarbeit mit einem KEK statistisch signifikant
belegt hat. Eine gute Gesprachsstruktur gaben aber auch Teilnehmer an, die bisher

nur selten mit einem KEK kooperiert hatten.

Eine spezialisierte ethische Betrachtungsweise kann eine wichtige Perspektive sein bei
schwierigen Entscheidungen.

In der Studie von Vollmann et al. au3erten 75% der Pflegedirektorlnnen und 59% der
Arztlichen Direktionen den Wunsch nach der Formulierung einer ethischen Leitlinie.
Fast alle Pflegedirektorinnen (92%) sprachen sich flir eine verbesserte interdisziplinare
Zusammenarbeit bei ethischen Problemen aus.

Im Deutschen Arzteblatt prangerten zwei Autoren 2006 und 2013 an, dass ein Grofteil
der Klinischen Ethikkommittees ,nur auf dem Papier existieren®.

Es fehlte ihrer Meinung nach an klaren Evidenzen zu ihren Effekten (Strétling und
Sedemud-Adib; 2013: 824-829). Sie betonten, dass Kliniker wieder selber in der Lage
sein sollen, ethische Entscheidungen einzuschéatzen und zu treffen. Man kann
spekulieren, dass viele Mediziner Entscheidungen am Lebensende treffen kdnnen und

schlicht keine Notwendigkeit sehen, ein Ethikkommittee zu involvieren.
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In Entscheidungsfindungen am Lebensende ein Klinisches Ethikkommittee
einzubeziehen, kann durchaus positive Effekte haben, wie zum Beispiel eine gute
Strukturierung der Gesprache (s.0.). Es kann aber auch ausreichen, eine einzelne
aullenstehende, erfahrene Person einzubinden, im Sinne eines Konsils. Wichtig ist am
Ende, dass gemeinsam, die bestmdgliche Entscheidung fur das Kind getroffen wird,
die sowohl medizinisch, als auch ethisch fur alle vertretbar ist.

4.3. Diskussion des Ablaufes von Entscheidungsfindung am Lebensende

Es deckt sich mit den Ergebnissen aus den Niederlanden, dass Entscheidungen am
Lebensende in der P&adiatrie erstim Team besprochen werden (80%). Dort sagten alle
Befragten, dass Entscheidungen zuerst intern besprochen wurden (de Vos et al:
2011:1004-1012). Die Arztinnen dort begriindeten dieses Vorgehen so, dass es galt,
eine rein medizinische Entscheidung zu treffen. Oder sie gingen davon aus, dass die
Eltern in jedem Fall zustimmten. Eine weitere Erklarung war, dass die Befragten die
Eltern nicht zusatzlich belasten und ihnen die Entscheidung abnehmen wollten. Im
Freitext unserer Fragebtdgen hatte ein Oberarzt der Kinderonkologie den Aspekt der
Schuld betont:

,Die Patienten/Eltern werden in die Entscheidung einbezogen, aber die Verantwortung
[...] verbleibt bei den behandelnden Arzten, damit sich die Eltern im Verlauf nicht

schuldig fiihlen.”

Da die Eltern rechtlich gesehen die alleinige Entscheidungsverantwortung haben,
erscheint dieses Handeln auf den ersten Blick fragwiirdig. Wahrscheinlich befinden
sich in der Situation aber auch einige Medizinerinnen im Zwiespalt. Auf der einen Seite
wollen und dirfen sie nicht ins elterliche Sorgerecht eingreifen. Auf der anderen Seite

steht der Wunsch, den Eltern die Last der Entscheidung abzunehmen.

In einer Vergleichsstudie zwischen nord- und stideuropéischen padiatrischen
Intensivstationen zeigte sich ein Unterschied im Informationsstatus der Eltern zur
madglichen Einstellung lebensverlangernder Mal3nahmen bei Kindern. Wéhrend es in
Nordeuropa 85% der Eltern waren, sprach man in Stideuropa nur mit 68 % der Eltern
daruiber, dass eine Entscheidungsfindung geplant war. Die getroffene Entscheidung
wurde den Eltern allerdings in Nordeuropa zu 95% mitgeteilt und dann in allen Féllen
zugestimmt. Es gab bei dieser Befragung jedoch eine groRe Anzahl fehlender Daten
(Devictor et al; 2004:211-215).

55



Der Kommentar eines Chefarztes der Kinderonkologie aus dieser Umfrage lautete:
,Bei Gesprachen, bei denen es um die Akzeptanz der Palliativsituation und
Entscheidung beziiglich einer DNR-Order geht, ist ein Gespréch zwischen Eltern,
(Pat.), Arzt, Schwester, Psychologin dagegen aus meiner Sicht am geeignetsten, um

mit den Eltern zusammen die Situation zu diskutieren und zu entscheiden.”

Es erscheint sinnvoll, erst intern die Entscheidung als medizinisches Team zu treffen,
bevor man mit dieser an die Eltern heran tritt. Diese sofort in die Entscheidungsfindung
am Lebensende mit einzubeziehen, erfordert ein sehr hohes Maf3 an Feingefuhl bei der
Gespréachsfuhrung. Bei der Besprechung méglicher Therapieziele, gerade wenn diese
nicht mehr kurativer Natur sind, sollte das Team offen reden kdnnen, was bei
Anwesenheit des Patienten und/oder der Eltern aufgrund von Hemmungen, schwierig
sein kénnte. In einer Metaanalyse aus dem Jahr 2015 (Xafis et al., 2015:7) wurden aus
vielen Arbeiten die wichtigsten Bediirfnisse von Eltern, deren Kinder verstorben waren,
gesammelt. Eine sehr groRe Rolle kam den Informationen zu. Eltern bezeichneten den
Informationsfluss als wichtigsten Faktor fir ihre Fahigkeit, fur ihr Kind eine
Entscheidung zu treffen. AuRerdem waren Ehrlichkeit und Sensibilitéat in der

Kommunikation ein bedeutsamer Punkt.

Diese in vielen Studien getroffenen Aussagen gibt ein Oberarzt der Kinderonkologie in
dieser Befragung treffend wieder: ,Beglinstigend fur eine Kommunikation mit den
Angehdorigen ist ein festes und belastbares Vertrauensverhéltnis, mit (ber den

gesamten Krankheitsverlauf hin qualifizierter Gesprachskultur.”

Diese Aussage spiegelt die Arbeiten von deVos et al. wieder, dass man den Ablauf von
Entscheidungsfindungsgesprachen nicht pauschal vergleichen kann. Der Zeitpunkt der
Einbeziehung der Eltern, die Art und der Umfang des Treffens h&ngen ab von dem

Krankheitsverlauf und der Zeit, die noch vorhanden ist.
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4.4. Diskussion: Procedere, Leitlinien und Empfehlungen

Wie bereits in der Einleitung gezeigt, gibt es einige Beflrworter von Leitlinien bei
Entscheidungen am Lebensende. Der Europaische Rat veroffentlichte im Jahr 2014
einen ,European Guide on the decision-making process regarding medical treatment in
end of life situations” (Watson, R. 2014:1-33). Dieser wurde sowohl fiir medizinisches
Personal als auch fur Patienten verfasst. Es sind rechtliche Verantwortungen erklart,
auch ist der Ratschlag enthalten, die Entscheidung, wenn mdglich, mit Arztinnen und

Pflegenden gemeinsam zu treffen.

Die Leitlinie fur alle Minchener Intensivstationen zu Entscheidungen am Lebensende
stellt Algorithmen in den Vordergrund. Wann sind welche Handlungen rechtlich
maglich, und wer ist verantwortlich fir Entscheidungen, wenn der Patient nicht langer
in der Lage ist, diese zu treffen? Letztere Frage stellt sich in der Padiatrie nicht
unbedingt, da bei Kindern die Eltern fir die Entscheidung verantwortlich sind.
Ausnahmen bilden Kinder, die schon in der Lage sind, fur sich selber mit zu
entscheiden.

~Eine wichtige Frage, die fehlt, allerdings auch nicht einheitlich zu beantworten ist, ist,
ob das Kind bei solchen Gesprach dabei ist, bzw. wie es Uber die
Therapieentscheidung informiert wird.“ So kommentierte eine Oberéarztin der
Kinderonkologie.

Diese Frage war tatséachlich im ersten Entwurf des Fragebogens enthalten, wurde dann
jedoch entfernt, weil sie eben schwer einheitlich zu beantworten ist, vor allem wegen
der altersabhangig unterschiedlichen Moglichkeiten zur Teilhabe. Félle, in denen
kleinere Kinder an den Entscheidungsfindungen teilnehmen, sind sicher die
Ausnahme, bei Jugendlichen ist dies anders. Auf3erdem sollten die Perspektiven und

Gesprache des medizinischen Teams in dieser Arbeit im Vordergrund stehen.

Die Frage bleibt also, welchen Nutzen eine Leitlinie, beziehungsweise ein Prozedere
zur Entscheidungsfindung in der P&diatrie haben kann. In unserem fehlten viele
Antworten (24/77 fehlend) zur Frage ob ,, ein Procedere fiir Entscheidungsfindungen

am Lebensende wiinschenswert sei”.

Eine Oberéarztin der Kinderonkologie kommentierte: ,Diese Gesprache sind sehr
individuell und sollten es auch sein.[...] Einige Rituale [...]Jsind natiirlich sehr wichtig,
aber eben auch selbstverstandlich und bedirfen meiner Ansicht nach nicht einer
Ubergeordneten Regulation oder gar einer "SOP". [SOP = Standard Operating

Procedure]
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Bei einigen Teilnehmern gab es hier aber mdglicherweise auch Verstandnisprobleme,
was gemeint sein sollte mit dem ,festgelegten Procedere®. Das Abstimmungsverhalten
der Teilnehmer, die zuvor bejaht hatten, dass bei ihnen ein Procedere vorhanden sei,
war jedoch eindeutig (P=0,00) in dem Sinne, dass ein Procedere winschenswert ist.

Dass sich auch die Mehrheit der Arztinnen unter 40 Jahren (11 von 17) fur ein
Procedere aussprach, entspricht dem Trend von zwei sehr verschiedenen Arbeiten.
Die bereits zitierte Pra-Post-Studie aus Munchen zeigte, dass besonders
Assistenzarztinnen von der Leitlinie profitieren (Jox et al; 2012: 829). Der Hauptfaktor
fur den positiven Einfluss war, dass die rechtliche Unsicherheit durch die Leitlinie
abnahm.

Die andere Arbeit von 2008 stammte aus Melbourne. Die Umfrage wurde an einem
Kinderkrankenhaus durchgefiihrt (Forbes et al; 2008: 392-398). Sie zeigte, dass
besonders junge Arztinnen einen Bedarf angaben, inre kommunikativen Fahigkeiten in
Bezug auf Entscheidungen am Lebensende zu schulen. Und sie hatten auch einen
signifikant starkeren Wunsch nach einer Leitlinie. Es wurde betont, dass Erfahrung und
Sicherheit bei Entscheidungsfindungsprozessen miteinander korrelieren. Es ist
nachvollziehbar, dass Arztinnen mit viel Berufserfahrung, sicherer sind bei der
Einschatzung eines Patienten und seiner Prognose. Berufsanfangerinnen kennen
zudem die Rechtslage zur Therapiebegrenzung nicht immer gut genug und sie haben

Angst, Verantwortung fur therapiebegrenzende Maflinahmen zu tibernehmen.

Auch dazu ein Kommentar einer Oberéarztin der Kinderonkologie in dieser Befragung:
~Personalknappheit und chronische zeitliche Uberlastung lassen mitunter zu wenig
zeitlichen Spielraum fiir ausfuhrliche klarende Diskussionen, die fur v.a. die jungeren

Assistenzérzte ja auch Lern-/Weiterbildungscharakter haben®.

Entscheidungsfindungen am Lebensende sind ein komplexes Thema, und je
individueller die Prozesse in der Padiatrie sind, umso besser fur Kind und Eltern. Eine
Leitlinie, ein Procedere oder einfach nur eine vorgegebene Struktur kdnnen nur

Hilfestellungen sein, die es aber gerade jungen Medizinern einfacher machen koénnten.

Es gibt jedoch auch Arbeiten, die gegenteilig argumentieren. In Pediatrics wurde 2005
eine groRRe Studie veroffentlich, an der 781 Klinikerlnnen der USA teilnahmen.
Besonders bei den Assistenzarzten (92-95% )herrschten Wissensliucken zur Existenz
bestehender Leitlinien (Solomon, M.; 2005: 872). Eine Studie aus Kanada belegte,
dass selbst an Hausern, in denen es lokale Leitlinien gab, Unsicherheit bei den
Teilnehmern herrschte zu ethischen und rechtlichen Fragestellungen bei
Therapiebegrenzungen (Danjoux et al.; 2009:2068-2077).
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Es ist anzunehmen, dass es bei solchen Entscheidungsprozessen nie eine endgtiltige
Sicherheit gibt und immer Zweifel bleiben zum ethischen Handeln.

Das wichtigste Ziel der Medizin ist es, Menschen zu heilen.

Einen anvertrauten Patienten sterben zu lassen, ist keine Entscheidung, die sich leicht
treffen lassen sollte. Und eine gut geleitete Diskussion und Kommunikation am
Lebensende kann keine Leitlinie und kein Procedere allein gewéhrleisten.

4.5. Belastungen der Beteiligten durch Entscheidungsfindungen am Lebensende

4.5.1.Diskussion der Ergebnisse und mdgliche Ursachen

Die allgemein gehaltene Frage ,Als wie belastend Entscheidungen empfunden
werden?“wurde von der Mehrheit die Belastung als mafiig eingestuft (46%). Zieht man
aber in Betracht, dass die meisten Teilnehmer viele Jahre an Berufserfahrung hatten
und auch 80% schon oft an Entscheidungen teilgenommen haben, kann man
annehmen, dass die Teilnehmer gelernt haben mit der Belastung umzugehen.

Es fand sich eine statistische Signifikanz fur ein dezent starkeres Belastungsempfinden
von weiblichen Teilnehmern. Zu demselben Ergebnis kamen auch Miiller et al. als sie
auf deutschen Palliativstationen untersuchten: ,Wie viel Tod vertragt ein Team?“(Miller
et al.; 2009: 602). Auch dort waren Frauen deutlich stéarker belastet durch den
Stressfaktor und die Beziehung zum Patienten. Allerdings waren in der Befragung auch

78% der Teilnehmenden weiblich, was eine Vergleichbarkeit der Daten erschwert.

»,Sind Entscheidungen getroffen, ist dies aufgrund der Situation hdufig belastend wegen
der Konsequenzen fiir den Patienten,|...].

Dieser Kommentar einer Krankenpflegerin der Kinderonkologie betont eine Ursache fur
die Belastung, welche auch eine qualitative Studie aus Kanada in den Vordergrund
stellte. Sowohl Arztinnen, als auch Pflegende beschrieben es in Interviews als sehr
belastend, die Patienten leiden zu sehen, nachdem sie die Entscheidung getroffen

hatten, nichts Kuratives mehr zu unternehmen (Oberle et al; 2001:707-715).

Eine deskriptiv starkere Belastungssituation ergab sich bei der Frage nach nicht
eindeutigen Entscheidungen. Dies belegt auch der folgende Kommentar der
Krankenpflegerin der Kinderonkologie:

,ES ist immer besser, wenn es klare Entscheidungen gibt, was mit immer neuen
Therapieoptionen (auch experimenteller Art), nach meinen Empfinden immer

schwieriger wird.“
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Uber die Hintergriinde von nicht eindeutigen Entscheidungen lasst sich mithilfe der
Literatur spekulieren. Viele Autoren heben den Kommunikationsfaktor in ihren Arbeiten
hervor, wie z.B. eine Arbeit aus Wisconsin, U.S.A. (Lee & Dupree 2008: 986-990).

Sie fuhrten Interviews mit Arztinnen, Pflegenden und dem psychosozialem Team einer
Padiatrischen Intensivstation zu 8 verstorbenen Patienten. Das bedeutendste Thema
aller Interviews war die Kommunikation, besonders in Bezug auf effektive
Entscheidungsfindung. Sie konnten zeigen, wie wichtig groRe Gesprachsrunden fur
alle Teammitglieder waren, um die Entscheidungen zu verstehen, die getroffen werden
mussten. Bezogen auf unser Ergebnis zur Belastung bei nicht eindeutigen
Entscheidungen kann man spekulieren, dass die getroffene Entscheidung am Ende

nicht immer fir alle eindeutig kommuniziert wurde.

Eine weitere Studie aus den USA zeigte, wie unterschiedlich Kommunikation betrachtet
werden kann. Wahrend die befragten Arzte einer padiatrischen Intensivstation ethische
Probleme in 92% der Féalle gut diskutiert fanden, waren es nur 59% der Pflegenden.
(Burns et al; 2009: 658) Dies ist ein eindeutiges Indiz dafiir, dass die Kommunikation
schlechter ist als erwlinscht. Das trifft moglichweise auch auf unsere Befragung zu,
bei der Suche nach der Ursache fir nicht eindeutige Entscheidungen. Auch die
Untersuchung von Jox et al. auf deutschen Intensivstationen stellte fest, dass
Kommunikationsprobleme zwischen den Berufsgruppen existieren (Jox et al:
2010:413-419). In unserer Befragung fanden sich zwar keine signifikanten
berufsgruppenspezifischen Unterschiede bei der Frage nach Belastung durch nicht
eindeutige Entscheidungen. Es war dennoch aufféllig, dass 50% der nichtarztlichen
Berufsgruppen sagten, sie hatten es bereits oft als belastend empfunden.

Entscheidungen am Lebensende als Belastung zu empfinden, ist nur nattrlich, denn es
geht um das Leben eines Kindes. Wie stark die Belastung empfunden wird, ist eine
individuelle Frage. Die geringe, wenn auch signifikante Mehrbelastung der Frauen
sollte dabei nicht Uberinterpretiert werden. Nicht eindeutige Entscheidungen, die
Ursachen daflir und Konsequenzen daraus sind ein Thema, welches naher untersucht

werden konnte.
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4.5.2. Mogliche Folgen von Belastungen fiir Patient, Angehérige und das Team

Nicht nur aufgrund der Belastung, sondern auch fur den weiteren Umgang mit
Patienten und Angehdrigen sind Entscheidungen am Lebensende schwierig.

Eine Krankenpflegerin der Kinderonkologie sagte dazu: ,/[...Jdennoch wird der Umgang
mit den Betroffenen oft einfacher, weil auch diese besser damit umgehen kdnnen als
mit dem Schwebezustand davor.*

Es sollte also immer eine eindeutige Entscheidung angestrebt werden oder zumindest
ein breiter Konsens. Wichtig ist dabei auch wieder die Struktur, ndmlich die
Bestatigung einer getroffenen Entscheidung. Am Ende einer Entscheidungsfindung
sollten alle Beteiligten wissen, wie es weiter geht und was genau das Ergebnis der
Diskussion war. Sonst kénnten aus nicht eindeutigen Entscheidungen auch
Missverstandnisse in der Kommunikation mit den Eltern oder dem Kind resultieren.
Solche Missverstandnisse kdnnen diese dann verunsichern und das zégert dann, im

schlimmsten Fall, nétige Entscheidungen hinaus.

Das Thema ,Burnout®, in Zusammenhang mit Entscheidungen am Lebensende, wurde
in den letzten Jahren bereits wiederholt untersucht. Die zuvor angefiihrte Arbeit von
Muller et al. fand bei den befragten Palliativieams keine Anzeichen fir ein Burnout oder
fur vereinzelte typische Symptome wie dauerhafte Niedergeschlagenheit, Gereiztheit
oder zunehmende Abgestumpftheit. Das Team als solches wurde sogar als wichtigster

Schutzfaktor der Palliativmedizin bezeichnet.

Eine Arbeit aus Portugal von 2015 untersuchte verschiedene Palliativieams in Bezug
auf Entscheidungen am Lebensende. Alle Teilnehmer bezeichneten es als grof3e
ethische Herausforderung, allerdings fanden sich auch dort keine Anzeichen fir ein

Burnout bei den Teilnehmenden (Hernandez-Marrero et al.; 2015; 1-10).

Ebenfalls aus Portugal stammt eine gro3e Studie mit 300 Teilnehmern von
Intensivstationen, befragt wurden sowohl Arztinnen als auch Pflegerinnen. Besonders
bei Letzteren fand sich eine positive Korrelation zwischen Burnout und der
Entscheidung lebensverlangernde Malinahmen einzustellen. Als Risikofaktor dafr
werteten die Autoren, die nicht regelméaRige Einbeziehung der Pflege in die
Entscheidungsfindung. (Teixera et al; 2014:97-103). Eine Arbeit in Pediatric Blood and
Cancer untersuchte die Reaktionen von Padiatrischen Onkologen auf den Tod ihrer
Patienten (Granek, L. et al. 2015: 134-142).Sie reichten von Trauer, korperlichen
Symptomen, tber Schlaflosigkeit bis hin zur Verspiren von Irritationen im Privatleben.

All diese Reaktionen kdnnen, bei dauerhaftem Bestehen, Ausloser sein flr ein Burnout.
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Eine andere Arbeit von 2012 betonte aber auch wie lohnend gerade die Arbeit in der
Onkologie fur die Mitarbeiter der Stationen ist. In Interviews gab die Mehrheit der 33
Befragten aller Professionen an, wie dankbar sie waren fir ihre Arbeit, und dass sie
eine Unterstitzung sind fur die Kinder und Familien, gerade bei sterbenden Patienten
(Klassen A. et al; 2012:92-97).

In unserer Arbeit hatten wir zusatzliche Fragen zu den Auswirkungen der Belastung
nicht hinzufugt, da dies die Fragestellung zu sehr verandert hatte und von den
kommunikativen zentralen Themen abgelenkt hatte. Das grundsétzliche Risiko fur
Burnout ist bei dem Thema Entscheidungen am Lebensende fur medizinische
Angestellte durchaus gegeben. Aber auch hier gilt sicherlich, dass eine gute
Diskussion von Entscheidungen im Team das allgemeine Risiko besser auffangen

kann.

4.6. Diskussion: Konflikte und Spannungen

4.6.1. Diskussion der Konfliktursachen

Ein Drittel aller Befragten hatte angegeben, dass Entscheidungskonflikte , oft”“ oder
mmer*das Team belasten. Weitere 40% hatten ,gelegentlich“ angegeben. Dies
koénnte ein Grund dafir sein, dass Entscheidungen generell als belastend empfunden
werden. Je mehr Personen in eine Entscheidung eingebunden werden, desto groRRer
ist die potentielle Perspektivenvielfalt. Dies ist auf der einen Seite natlrlich
wiinschenswert, aber verschéarft auch die Diskussion, besonders wenn sehr

gegensatzliche Haltungen vertreten sind.

Genauer gefragt, auf welchen Ebenen die Konflikte stattfanden, antworteten 35% der
Teilnehmer: in allen Bereichen, das heif3t auf Hierachieebene, zwischen
Einzelpersonen und Berufsgruppen. Dass sich Konflikte nur zwischen Berufsgruppen
abspielten, antworteten weitere 23%. In der CONFLICUS Studie sagten dies 32% der
Befragten (Azoulay et al.; 2009:853-860). Die europaweite Studie war zwar fokussiert
auf das allgemeine Konfliktpotential auf Intensivstationen, aber als eine der
Hauptursachen fur die Konflikte, wurden Unsicherheiten bei Entscheidungen am
Lebensende benannt.. Die Untersuchung von Miller et al. sah die erhdhten
Spannungen zwischen Berufsgruppen als dritthaufigstes Symptom der
Belastungsfaktoren (20%) im Umgang mit dem Tod (Muller et al: 2009:600-608).
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Es ist eine nachvollziehbare Tatsache, dass es haufig zu Konflikten kommt bei
Entscheidungsfindungen in gro3en Teambesprechungen, gerade in Bezug auf
Therapiebegrenzung. Dies zeigt auch das Antwortverhalten bei der Frage nach
,Kontroversen und Auseinandersetzungen bei den Gesprdchen®. Uber die Hélfte der

Befragten (53%) bestatigte dies ,gelegentlich“ oder ,oft” erlebt zu haben.

Auseinandersetzungen gehdren zu Entscheidungen, die mehrere Personen
gemeinsam treffen. Fraglich ist anhand unserer Ergebnisse jedoch, inwiefern die
Entscheidungen immer gemeinsam getroffen werden. Auch in einer Interviewarbeit von
2009 wurden Konfliktursachen untersucht (Danjoux et al: 2009:2068-2077).

Die Interviews wurden allerdings nur mit Arztinnen und Klinikleitungen gefuihrt. Als
Ursache fur den Konflikt wurde benannt, dass Pflegende ein Problem darin sehen,
dass Arztinnen die endgiiltige Entscheidung treffen. Moglicherweise ist es aber eher
das Empfinden von Beteiligten der Pflege oder Psychosozialen Teammitgliedern, dass

ihre Perspektiven nicht wert geschatzt werden.

Es muss erwahnt werden, dass Konfliktsituationen nattrlich vorkommen bei
Diskussionen. Sehr gegensatzliche Positionen kdnnen selten friedlich geaulRert und
dann so stehen gelassen werden, erst recht nicht dann, wenn am Ende eine
gemeinsame Entscheidung getroffen werden muss. Und ein Kompromiss zwischen
einer Therapiebegrenzung oder der Weiterfiihrung therapeutischer Malinahmen lasst
sich schwer finden. Als Beispiel dafiir, seien noch einmal die verschiedenen Positionen
des Neonatologen und Onkologen aus dem Fallbeispiel der Einleitung erwéhnt.
Wahrend der Neonatologe sich fiir die Chemotherapie aussprach, wollte der Onkologe
Ines diese nicht zumuten. In der Situation existiert ein Konflikt und méglicherweise kam
es zu einer Auseinandersetzung, weil die Vertreter jeweils das Beste flr Ines erreichen

wollten.

Wie der Weg zu der Entscheidung ablauft, ist durchaus mitentscheidend fur die
Zufriedenheit aller Teilnehmer eines Gespraches. Die Frage nach den Ubergehungen
zeigte dabei eine weitere mdgliche Konfliktursache. Zum einen beantworteten die
Frage nur 50 der 77 Teilnehmer. Mdglicherweise wurde sie als unangemessen
betrachtet, besonders von den 23 /59 Arztinnen (38%), die sich enthielten. Aus allen
anderen Berufsgruppen gab es lediglich 2 Enthaltungen. Wichtig war dabei, dass alle
sich &uRernden Personen aus der Pflege und die Mehrheit der psychosozialen Berufe
sich ,von einer anderen Berufsgruppe regelmaliig tibergangen fuhlten” (P=0,00). Man

kann davon ausgehen, dass sie sich von Arztinnen Gibergangen fihlten.
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4.6.2. Konfliktfolgen und Konsequenzen

Auch eine Studie aus dem Walllis beschaftigte sich mit Entscheidungen am
Lebensende und den Konflikten dabei. Ursache fur die meisten Konflikte waren erneut
Kommunikationslicken (60%) (Mpinga et al; 2006:96-107).

In der Arbeit wurden auch mégliche Konsequenzen benannt fir Konflikte wahrend der
Entscheidungsfindung. Dazu gehdrten die Verschwendung von Ressourcen,
physisches und psychisches Burnout.

Die Arbeit von Fassier und Azoulay von 2010 ging noch weiter und brachte die bereits
erwahnten Negativauswirkungen fir die Patienten ins Spiel (Fassier; Azoulay; E.
2010:654-665). Dazu gehorten u.a. Missverstandnisse zwischen den
Patienten/Familien und dem Team, sowie daraus resultierendes Misstrauen. Da diese
Studie sich hauptséchlich mit der Akutversorgung auf Intensivstationen
auseinandersetzte, ist es moglich, dass in solchen Situationen die Patientenversorgung
durch Missverstandnisse in der Kommunikation leidet. Auch ein gestértes
Vertrauensverhaltnis zwischen Eltern und dem Team kann die weitere Behandlung
negativ beeinflussen. Hierbei muss aber auch bedacht werden, dass auf
Intensivstationen die Arbeitsbelastung und der Zeitfaktor eine grof3e Rolle spielen und
selten Konflikte allein verantwortlich sind, wenn der Patient darunter leidet. Zu diesen
Aspekten fanden sich auch Kommentare von zwei Teilnehmern in unserer
Untersuchung:

,Personalknappheit und chronische zeitliche Uberlastung lassen mitunter zu wenig
zeitlichen Spielraum fiir ausfiihrliche kldrende Diskussionen [...]%, sagte eine
Oberarztin der Kinderonkologie. Und eine Krankenpflegerin einer Padiatrischen
Intensivstation schrieb: ,[...JEs fehlt vor allem an Zeit sich mit dem individuellen Fall zu
beschaftigen. Die Patientenversorgung ist oft gefahrdet und beschrankt die Zeit und
Energie sich mit komplexen Themen auseinanderzusetzen.*

Ressourcen, wie Zeit und Personal, haben einen wesentlichen Einfluss auf
Entscheidungen am Lebensende. Diese Aussagen sind bedenklich, denn sie
bedeuten, dass vereinzelt die Voraussetzungen fur eine gut besprochene
Entscheidungsfindung nicht vorhanden sind. Dazu gehdren wie eine Oberarztin
kommentierte: ,Einige Rituale (ruhiger Raum, keinen Dienstfunk, Zeiten [...] sind

natirlich sehr wichtig, aber eben auch selbstverstéandlich...”

Konflikte sollten, wenn sie nicht vermeidbar sind, im Team geldst und belassen
werden. Die Kinder und ihre Eltern sollten unter Teamkonflikten nach Méglichkeiten

nicht leiden oder in ihren Entscheidungen negativ beeinflusst werden.
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4.7.Diskussion zur Losung von Konflikten und Mindern von Belastungen

Die Tendenz der Antworten zur mehrheitlichen Abstimmung bei
Entscheidungsfindungen kénnte als weitere Konfliktursache betrachtet werden.
Wahrend 18 Arzte sagten, dass ,oft“ oder sogar ,immer* abgestimmt wird, bestétigte

keine andere Berufsgruppe diese Vorgehensweise.

Ein Oberarzt der Kinderonkologie kommentierte diese Frage, wie folgt: ,[...Was
meinen Sie mit "Abstimmung" (iber Entscheidungen?][...] Die Situation ist etwas anders
als beim Treffen politischer Entscheidungen in parlamentarischem Gremien - so ist es
jedenfalls bei uns an der Klinik.*

Dass es Arztinnen gab, die das Vorhandensein von mehrheitlichen Abstimmungen
bejaht hatten, zeigt durchaus, dass es Medizinerinnen gibt, die demokratische
Prinzipien bei der Entscheidungsfindung fur angemessen halten. Lediglich 4 dieser 18
Arztinnen hatten angegeben, dass Gesprache zu solchen Entscheidungen regelmaRig
nur mit Arztinnen gefiihrt wurden. Mehrheitliche Abstimmungen sind demnach keine
weit verbreitete Vorgehensweise, aber der Effekt kann ein durchaus positiver sein.
Dadurch kénnen sich alle Personen wertgeschétzt fiihlen, egal welche Berufsgruppe
und welche Einschatzung des Falls sie vertreten. Arbeiten tUber die Effekte solcher
Hilfsmittel in der Medizin liel3en sich keine finden. Ob Konflikte sich dadurch l6sen
lassen, ist hingegen eher fraglich, weil diese sicherlich eher in der Kommunikation

vorher liegen.

In dieser Arbeit hatten wir auch nach dem Vorhandensein von Supervision gefragt. Die
Uberwiegende Mehrheit bestatigte, dass es die Moglichkeit dazu gab (71%).

Zwei Teilnehmer, ein Chefarzt und ein Oberarzt der Kinderonkologie sagten dazu:
L~Supervision vor kurzem eingefiihrt. Auf jeden Fall hilfreich. Sollte selbstverstdndlich
sein. Wird aber nicht als solches angesehen.”

LPrinzipiell ist eine Supervision zu bestimmten Themen, zu Einzelverldufen oder auch
fur zu definierende Zeitraume als "Teamsupervision" mdglich. Dies muss je nach

Bedarf organisiert werden. Eine routineméflige Teamsupervision findet nicht statt*.

Die Intention der Frage war zwar nicht, nach einem Ldsungsinstrument fur Konflikte
oder Belastungen zu fragen, aber gerade der erste Kommentar zeigt, dass man es
durchaus als solches interpretieren kann. Auch in der bereits zitierten Arbeit von

Mpinga aus dem Wallis fand sich die Einfihrung/ Nutzung von Supervision bei den

Ldsungsvorschlagen (Mpinga et al; 2006:96-107).
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Die Mdglichkeit fur alle Beteiligten, die Vorgdnge noch einmal Revue passieren lassen,
kann den Zusammenhalt im Team starken und den Beteiligten helfen, mit dem Fall
abzuschliel3en. Wenn dabei eine gute Gesprachsatmosphére herrscht, kdnnte dies
auch der Zeitpunkt sein, noch einmal Konflikte anzusprechen, die wéhrend der
Entscheidungsfindung bestanden. Eine Arbeit aus Stidkorea von 2014 beschaftigte
sich ebenfalls mit interprofessionellen Konflikten und Losungsstrategien (Lee et al;
2014:254-267). Hier zeigte sich, dass die bisher am haufigsten angewendete
Losungsstrategie der Arztinnen war, den Konflikt voriiber gehen zu lassen (>50%),
wahrend die Pflegenden mehrheitlich (46%) den Kontakt zur Leitung der Station
suchten. Naturlich stehen diese Ergebnisse vor einem anderen kulturellen Hintergrund,
verglichen mit dem zentraleuropaischen. Gefragt nach einer Weiterbildung in
interprofessionellem Training begriiRten dies 50% der Arztinnen und 70% der

Pflegekréfte.

In Hospital and Palliative Medicine erschien 2015 eine Arbeit zur Verbesserung von
Team-Meetings auf Palliativstationen. Es wurde ein Pra-Status der Treffen erhoben,
eine spezielle Intervention durchgefiihrt, bei der genau auf neue Zeiten und Regeln
geachtet wurde und eine Befragung, einige Wochen nach Einflihrung der neuen
Regeln. Die Zufriedenheit des Teams stieg von 2,4 auf 4,5 auf einer Likert-Skala von
insgesamt 5 Punkten (Brennan, C.W. et al; 2015:1-9). Es ging zwar um allgemeine
regelmafige Treffen zur Patientenbesprechung, aber gewisse Punkte der
Interventionen auf Entscheidungsfindungen am Lebensende anzupassen, kénnte

vielleicht hilfreich sein.

Es gibt also verschiedene Wege die Belastung, die durch Entscheidungsfindung am
Lebensende entsteht, zu mindern. Ein Beispiel dafiir sind Fall- oder

Teamsupervisionen. Dabei kdnnen auch Konflikte geldst werden. Wichtig ist gerade
zwischen den verschiedenen Berufsgruppen ein offener, aber zugleich respektvoller

Umgang, sowie passende raumliche und zeitliche Rahmenbedingungen.



4.8.Ausblick

sIch finde es wichtig und gut dieses Thema zu thematisieren, weil die Erkennung der
medizinischen Grenzen oft fehlt und dann der Patient aus den Augen verloren geht, ich
glaube, dass zu wenig uber das Fur und Wider einer Therapie bei Erkrankungen mit
schlechter Prognose nachgedacht wird, obwohl die Ehrlichkeit bei Kindern, gegentber

der Erwachsenenmedizin schon viel weiter ist [...J“

Der Kommentar einer Krankenpflegerin der Kinderonkologie bestétigt noch einmal,
warum es wichtig ist, Uber ethische Themen wie Entscheidungsfindung am
Lebensende zu diskutieren und macht auch Hoffnung, dass der Status quo in der
Padiatrie ein guter ist. Krankheit und Tod eines jeden Angehdrigen, sind eine starke
Belastung, aber der Verlust von Kindern ist eine, die aul3erhalb jeder Wertung steht.

Auf der psychischen Disstress Skala von Holmes und Rahe steht der Tod des
Ehepartners mit 100 Punkten an der Spitze (Holmes, T; 1967:213-218). Der Tod des
eigenen Kindes ist nicht zu finden, denn er steht an der Grenze des menschlich
Ertragbaren. Wenn also medizinisch die Entscheidung getroffen werden muss, ein Kind
sterben zu lassen, sollte es eine sehr gut durchdachte und besprochene Entscheidung
sein.

Der Weg zu dieser Entscheidung kann schwerlich ohne Belastungen oder Konflikte
verlaufen. Und auch eine gut geplante, fundierte Leitlinie kann dabei nur unterstitzend
wirken, nitzt aber wenig, wenn sie nicht umgesetzt oder beachtet wird. Die eindeutige
Beflrwortung von Anwendern eines Procedere, spricht jedoch dafir, dass es feste
Ablaufe gibt, die es lohnt nédher zu beleuchten.

Ob man eine Entscheidung erst intern oder erst mit den Eltern und Patienten bespricht,
sollte individuelle Losung bleiben, denn am Ende sind es die Eltern, die endglltig
entscheiden mussen. Wichtig ist auch hier eine offene, ehrliche und sensible

Kommunikation.

In Bezug auf interprofessionelle Kommunikation zeigt diese Befragung, dass es
durchaus Potential gibt fir Verbesserungen, besonders in Bezug auf die
Wortmeldungen und vielleicht sogar bei der Frage nach mehrheitlichen Abstimmungen.
Erfreulicherweise bestatigten fast 80% der Befragten, dass die medizinischen
Entscheidungen in interprofessionellen Teams getroffen werden. Aber man sollte, mit
Ausnahme von Notféllen, anstreben, dass Arztinnen, Pflegende und Psychologlnnen
fur Entscheidung am Lebensende an einen Tisch kommen. Denn es geht um mehr als

Prognosen und Chancenbewertung, ndmlich um das Leben eines Kindes.
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Dazu kann jeder eine Meinung besteuern, damit am Ende so viele Perspektiven wie
moglich gehort wurden. Ein Ethikkommittee dabei zu haben oder zumindest einen
Angehdrigen des Ethikkommittees, hat den Vorteil, dass jemand am Tisch sitzt, der
moglicherweise einen unvoreingenommenen Standpunkt vertritt. Zugleich ist damit ein
Experte fur Konfliktsituationen anwesend, was interne Teamkonflikte in Grenzen halten

kann.

Es konnte lohnenswert sein, einen stummen Beobachter zuzulassen bei
Entscheidungsfindungsgesprachen. So ein Beobachter konnte das Gesprach
protokollieren, auswerten und dann einem verantwortlichen Mitglied des Teams seine
Sichtweise mitteilen. So ein Beobachter miisste natirlich entsprechend kritisch und
unvoreingenommen sein. Auf diesem Weg konnten versteckte Konfliktursachen
aufgedeckt und anschlie3end geldst werden. Das Interesse an so einer Idee misste

aber sehr hoch sein, ebenso wie die Kooperation bei Kritik.

Interessant fur weitere Studien wére die genaue Beleuchtung der Rolle der
Psychologen, Therapeuten und Padagogen bei der Entscheidungsfindung am
Lebensende. Wie bilden sich diese Berufe eine Meinung, welche Faktoren sind fur sie
wichtig, wenn sie dabei sind, sich eine Haltung zu bilden, und wie empfinden sie die
Gespréache?

LAn den Scheidewegen des Lebens stehen keine Wegweiser.” (Charlie Chaplin)

Es ist moglich Empfehlungen zu formulieren fiir Entscheidungsfindung am Lebensende
in der Padiatrie. Dazu gehdren nach Auswertung und Diskussion aller Antworten des
Fragebogen und Kommentare folgende:

Das Team sollte sich Ruhe und Zeit nehmen, um seine Haltung zu besprechen. Dies
sollte abhéngig sein von dem Krankheitsbild und wie lange der Patient schon
behandelt wird. Es sollten Vertreter aller Berufsgruppen, die das Kind als Patient
kennen, an den Entscheidungsfindungsgesprachen beteiligt sein, um so viele
Perspektiven wie moglich wahrzunehmen und die Entscheidung fur alle
nachvollziehbar zu machen. Dadurch kdnnen Missverstandnisse in der Kommunikation
mit Angehéren und dem Patienten vermieden werden. Bei der interprofessionellen
Kommunikation gibt es durchaus Optimierungsbedarf. Dies ist aber vor allem eine
Frage von Respekt und Achtsamkeit aller Beteiligten.

Wenn sich jeder vor Augen fihrt, dass eine Entscheidung fur die bestmdgliche
Behandlung eines Kindes am Lebensende gesucht wird, kbnnen Wegweiser nur
unterstiitzen. Aber eine offene und zugleich respektvolle Kommunikation, Empathie
und Erfahrung kdnnen Entscheidungen am Lebensende fir alle Beteiligten ein wenig

erleichtern.
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5. Zusammenfassung

Einleitung: Diese Arbeit hatte das Ziel, interne Gesprache des medizinischen Teams zu
Entscheidungsfindungen am Lebensende in der Padiatrischen Intensivmedizin und
Onkologie zu untersuchen. Der Fokus lag auf dem Ablauf der Gesprache und der
Struktur, sowie auf der Frage, welche Berufsgruppen und zuséatzlichen Personen
regelmafig beteiligt wurden. Konflikte, und wie sie sich in den Gesprachen fur die
Beteiligten darstellen, stellte einen weiteren Schwerpunkt dar. Zudem sollte erfragt
werden, wie grol3 die Belastung, durch die Gesprache zur Therapiebegrenzung und
durch die dabei auftretenden Konflikte ist. Es wurde auch nach dem allgemeinen

Interesse an einer festgelegten Prozedur, im Sinne einer Leitlinie zum Thema gefragt.

Material und Methoden: Dazu wurde ein selbst entworfener Fragebogen per email
versendet an Arzte, Pflegende und Mitglieder Psychosozialer Dienste von 32 Kliniken.
Die Daten wurden deskriptiv analysiert und die statistische Auswertung erfolgte mit
dem Programm IBM SPSS Statistics 20. Es wurden Chi-Quadrat-Tests und bivariate
Korrelationsanalysen verwendet. Das Signifikanzniveau wurde auf 0,05 festgelegt.

Ergebnisse: Von den 282 versendeten Fragebdgen wurden 77 beantwortet (Ricklauf:
27%). Die meisten Antworten kamen von Arzten (59) und aus dem Bereich der
padiatrischen Onkologie (53). Die Befragten (35%)gaben an, dass Gesprachsrunden
zu Therapiebegrenzungen am Lebensende mit Arztinnen, Pflegeberufen und
Psychologlnnen gefiihrt werden. Gleichzeitig machten aber auch 18 Arztinnen die
Aussage, dass sie die Gesprache nur mit arztlichen Kollegen fuihren. Achtzig Prozent
aller Befragten gaben an, dass man sich erst intern eine Haltung bildet und dann mit
dieser an die Eltern heran tritt. Ein festgelegtes Procedere fur diese Gesprache
verwendete ein Drittel der Personen und vor allem Arztinnen unter 40 Jahren hielten
die Verwendung eines Procederes fur winschenswert. Klinische Ethikkommittees
wurden selten (49%) involviert, die Gesprachsstruktur war aber signifikant héher (P =
0,00), wenn sie haufiger einbezogen wurden. Die Mehrheit aller Befragten empfand
Entscheidungen am Lebensende als méRig belastend (42%). Konflikte spielten sich bei
den Gesprachen am haufigsten auf allen Ebenen zugleich ab (35%), zwischen
Berufsgruppen, Einzelpersonen und den Hierarchien. Die Pflegeberufe und
Psychologlnnen fiihlten sich von den Arztinnen bei der Frage nach

Therapiebegrenzung haufiger Gibergangen.

69



Diskussion: Wie bereits in anderen Arbeiten zum Thema find sich auch in dieser
Befragung eine Diskrepanz zwischen den Aussagen der Arztinnen und denen der
Pflegeberufe zur Beteiligung an den Gesprachen. Obwohl die Beteiligung der Pflege
eine allgemeine Empfehlung ist, wird doch von den entscheidenden Arzten individuell
entschieden, welche Berufsgruppen sie hinzuziehen. Auch bei der Frage nach
Ubergehungen in den Gesprachen zeigte sich, dass sich alle anderen Berufsgruppen
haufig von Arztinnen tibergangen fiihlen. Die positiven Effekte bei Anwesenheit eines
Klinischen Ethikkommittees auf die Gesprachsstruktur sind Thema, dass es naher zu
untersuchen lohnt. Dazu gehdrt auch die Rolle der Psychologlinnen bei
Entscheidungsfindungen am Lebensende.

Diese Befragung bestatigte die Erkenntnisse anderer Arbeiten, dass Gespréache in der
Regel erst intern besprochen werden, bevor man auf die Eltern zugeht. Dieses
Vorgehen ist sinnvoll, da so Missverstandnisse in der Kommunikation mit den Eltern
vermieden werden kdnnen, die das Vertrauensverhéaltnis belasten. Interne Konflikte
des Teams bei den Gesprachen wurden mehrheitlich auf allen Ebenen gleichzeitig
angegeben, wodurch man zu dem Schluss kommen kann, dass sich Konflikte bei dem
Thema Therapiebegrenzung schwerlich umgehen lassen. Es ist immer eine schwierige
ethische Frage, ob ein Kind noch eine Chance durch eine Therapieoption erhalt oder
ob man es der rein palliativen Behandlung tbergibt. Die Frage nach der Belastung
durch die Gesprache zur Therapiebegrenzung fiir das Team liel3 sich ahnlich
beantworten. Solche Gesprache stellen fur die meisten Beteiligten eine Belastung dar.
Wichtig ist, zu erkennen, wann der Zeitpunkt kommt, wo das Team durch
Losungsansatze, z.B. Teamsupervision, die Belastung gemeinsam mindern kann. Die
Frage nach einer Leitlinie oder festgelegten Prozedur lie3 sich nicht einheitlich
beantworten. Es gab Befilirworter, besonders jene, die angaben, bereits ein Procedere
zu verwenden, und auch die Arztinnen unter 40 Jahren sprachen sich mehrheitlich
daflur aus. Bei den anderen Befragten spekulierten wir, dass sie eine Prozedur
aufgrund ihrer langen Berufserfahrung ablehnten, zugunsten einer stets individuellen

Entscheidungsfindung am Lebensende.

Fazit: Entscheidungen am Lebensende in der Padiatrischen Intensivmedizin und
Onkologie verlaufen in Deutschland individuell. Gerade bei langen Krankheitsverlaufen
sollte man viele Berufsgruppen mit einbeziehen, um alle moglichen Perspektiven zu

horen bei der Frage nach der Therapiebegrenzung.
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6.Thesen der Promotion:

Therapieentscheidungen am Lebensende in

padiatrischer Intensivmedizin und Onkologie in Deutschland

Doktorandin: Maike Nennhaus
Themenvergebender: Professor Dr. C.F. Classen

Fachbereich: Universitatskinderklinik der Universitéatsmedizin; Kinderpalliativmedizin

1. Mit Entscheidungsfindungen am Lebensende sind alle medizinischen
Angestellten in der Padiatrischen Intensivmedizin und Onkologie regelmafig
konfrontiert.

2. Im Jahr 2013 starben in Deutschland 4006 Kinder, 2250 davon waren junger
als 1 Jahr. In vielen dieser Todesfalle musste, aufgrund der Krankheitsbilder,
eine Entscheidung zur Therapiebegrenzung getroffen werden.

3. Die medizinische Indikation zur Therapiebegrenzung hat in der Padiatrie einen
anderen Stellenwert, da es den Verantwortlichen schwerer fallt, ein Kind gehen
zu lassen.

4. Gesprache zu Therapiebegrenzung in der Padiatrie werden am haufigsten im
Team getroffen, aber ein Finftel der Arztinnen trifft diese Entscheidungen
allein, ohne sich mit anderen Berufsgruppen zu beraten.

5. Bei langwierigem Krankheitsverlauf sollten Pflegekrafte und Angehdrige der
Psychosozialen Berufe an Entscheidungsfindungsgesprachen am Lebensende
teilnehmen. Sie kennen, aufgrund der langen Behandlungsdauer, die
Eigenheiten der kleinen Patienten und ihre Wiinsche sehr gut.

6. In den meisten Fallen bildet sich das medizinische Team erst intern eine
Haltung und redet dann mit den Eltern/mit dem Patienten. Anstehende
Entscheidungen zur Therapiebegrenzung grundsatzlich erst mit den Eltern zu
besprechen, ist die Ausnahme.

7. Klinische Ethikkommittees sind bei Gespréachen zu Entscheidungen am
Lebensende selten anwesend. Sind sie zugegegen, verbessert ihre
Anwesenheit die Kommunikation.

8. Feste Prozeduren fur Entscheidungen am Lebensende sind nicht Uberall in der
Padiatrischen Intensivmedizin und Onkologie verbreitet.

9. Assistenzarztinnen wiinschen sich haufig eine feste Prozedur, da sie unsicher

sind bei Entscheidungen zur Therapiebegrenzung in der Padiatrie.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

Patienten- oder Elternverfiigungen sind in der Padiatrie
Ausnahmeerscheinungen.

Das Treffen von Entscheidungen am Lebensende ist fur die meisten Beteiligten
eines medizinischen Teams eine mafRige Belastung. Das Belastungsempfinden
steigt jedoch an, wenn am Ende der Diskussion keine eindeutige Entscheidung
fest steht.

Konflikte bei der Entscheidungsfindung belasten das gesamte Team und
spielen sich am haufigsten auf allen vorhandenen Ebenen ab, zwischen
Einzelpersonen, den verschiedenen Berufsgruppen und den Hierarchieebenen.
Pflegebberufe und Angehdrige Psychosozialer Dienste flihlen sich von
Arztinnen haufig Ubergangen bei Entscheidungen am Lebensende.
Kontroverse Auseinandersetzungen bei Entscheidungsfindungsdiskussionen
sind keine Ausnahme, sie finden in jedem 2. Gesprach statt.

Mehrheitliche Abstimmungen zur Entscheidungsfindung am Lebensende finden

selten statt und wenn dann nur unter Arztinnen.
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Markieren Sie so:

Korrektur:

O 8 [J [ [ Bitte verwenden Sie einen Kugelschreiber oder nicht zu starken Filzstift. Dieser Fragebogen wird maschinell erfasst.

OmQd 8 [] Bitte beachten Sie im Interesse einer optimalen Datenerfassung die links gegebenen Hinweise beim Ausfillen.

Angaben zur Person
Geschlecht:

Alter:

Beruf:

Berufserfahrung in Jahren:

Tatigkeitsfeld:

Bettenanzahl:
Station:

Stationsbezeichnung:

1 Weiblich

[0 Mannlich

e JOOOOO0OOO0OO0OO
e« OO0 000000L0

[0 Chefarzt/
Chefarztin

1 Assistenzarzt/
Assistenzarztin

[ Physiotherapeut
(in)

[ sonstige

01-2

[ bis 20

I Universitatsklinik

[ kirchliches
Krankenhaus

<40
O Intensivstation

[0 Oberarzt/
Oberarztin

O Krankenpfleger
(in)

O Ergotherapeut
(in)

] bis 5
1 bis 25 oder
mehr

[0 kommunales
Krankenhaus

1 40-100
O Onkologie

x0 x1 x2 x3 x4 x5 x6 x7 x8 x9

[ Sationsarzt/
Stationsarztin

O Krankepflege-
helfer(in)

O Psychotherapeut
(in)

] bis 10

O privates
Krankenhaus

[1>100

O sonstige (bitte
angeben)

Wie haufig haben Sie bei
Entscheidungsfindungsgesprachen mitgewirkt?

l. Fragen zum Gesprachsablauf

Gibt es ein festgelegtes Procedere flr
Entscheidungsfindungsgesprache?

Wenn nein, wirden Sie ein Procedere als
hilfreich emfinden?

Wie ist der Ablauf der Entscheidungsfindung
nach Ihrer Erfahrung meistens?

Wie viele Personen nehmen durchschnittlich
an einer Besprechung zur
Entscheidungsfindung teil?

1 Nie

O ja
O ja

[1 das Klinikteam
bildet sich
intern eine
Haltung und
tritt damit an
die Eltern/
Patienten
heran

0 2-3

[ selten (<10x)

] nein
I nein

[1 das Klinikteam
bespricht die
Entscheidung
nicht erst
intern, sondern
alles mit
Eltern/
Patienten

[14-5

[ oft (>10mal)

O keine Angabe

1 beide Ablaufe
kommen
regelmalig vor

>5
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l. Fragen zum Gesprachsablauf [Fortsetzung]

Welche Berufsgruppen nehmen von Seiten der Klinik regelmassig teil?(Mehrfachauswahl madglich)
O Physiotherapeuten/

O Arzte

O Psychotherapeuten

Ist regelmassig ein neutraler Beobachter
anwesend, z.B. ein/e Arzt/in, der/die mit dem
Fall nicht vertraut sind?

Wie haufig wurde bei solchen Gesprachen mit
einem Klinischen Ethikkomitee zusammen
gearbeitet?

Gibt es ein Gesprachsprotokoll?

Wie haufig lag zu Beginn eines Gespraches
eine Patienten- bzw. Elternverfugung vor?

[0 Pflege

1 nie
1 oft

1 nie
1 oft

O ja
[ nie
1 oft

Il. Fragen zur Oragnisation und Kommunikation

Wer Gbernimmt in der Regel bei diesen
Gesprachen die Gesprachsleitung?

Wird zu Beginn des Gespraches der Fall fur
alle Teilnehmer zusammengefasst?

Wer Ubernimmt in der Regel die Verantwortung
fur die Entscheidung bzw. wer trifft Sie”?

Kommen alle teilnehmenden Personen zu
Wort?

Wird zur Entscheidungsfallung mehrheitlich
abgestimmt?

Wird am Ende eines Gespraches alles
Besprochene zusammengefasst und eine
getroffene Entscheidung bestatigt?

[ Chef- oder
Oberarzt
] wechselnd

O nie

O oft

[ Chefarzt

O jemand
anderes

O ja

1 nie
1 oft
[ nie
1 oft

lll. Fragen zu Belastung/ Konfliktsituationen

Als wie belastend empfinden Sie solche
Entscheidungen nachdem sie getroffen
wurden?

Haben Sie es schon einmal als belastend
empfunden wenn keine eindeutige
Entscheidung getroffen wurde?

Haben Sie sich wahrend eines Gespraches
schon einmal Ubergangen gefuhlt?

Wenn Sie sich bei einem Gesprach schon
einmal Ubergangen gefiihlt haben, dann ..

Haben Sie schon einmal ein Gesprach als
aggressiv/gereizt empfunden?

Wie haufig kam es im Rahmen solcher
Gesprache schon zu kontroverseren
Auseinandersetzungen?

1 nicht
belastend

[ ziemlich
belastend

1 nie

1 oft

1 nie
1 oft

I eher von der
eigenen
Berufsgruppe

[ nie
1 oft
O nie
[ oft

Ergotherapeuten

[ selten [0 gelegentlich
O immer

[0 selten [0 gelegentlich
O immer

O nein

O selten [ gelegentlich
0 immer

[0 anderer Arzt

1 selten
O immer
1 Oberarzt

] nein

1 selten
] immer
[ selten
[ immer

0 wenig
belastend

[ sehr belastend

[ selten
O immer

1 selten
0 immer

] eher von einer
anderen
Berufsgruppe

[ selten
[ immer
] selten
O immer

[ andere
Berusgruppe

[0 gelegentlich

[] Sationsarzt

O gelegentlich

O gelegentlich

O maRig
belastend

O gelegentlich

[ gelegentlich

O gelegentlich

[0 gelegentlich
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. Fragen zu Belastung/ Konfliktsituationen [Fortsetzung]

Denken Sie das O nie O selten

Entscheidungsfindungskonflikte das Team ] oft ] immer

belasten?

Wenn Entscheidungskonflikte das Team [ zwischen den [ zwischen den

belasten, spielt sich das ab: Berufsgruppen Hierarchieebe-
nen

Besteht bei Ihnen im Haus die Moglichkeit L] ja O nein

einer Supervision?

Kommentare

[0 gelegentlich

[ zwischen
Einzelpersonen

Vielen Dank fiir Ihre Teilnahme.
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8. Anhang

8.1. Fragebogen Muster

8.2. Kommentare der Teilnehmer

o 8. ,Diese Gespréche sind sehr individuell und sollten es auch sein. Die hier gestellten
Fragen werden der Komplexitat des Themas nicht gerecht. Entscheidungen werden
letztlich immer getroffen, manchmal sind dafiir allerdings mehrere Gesprache erforderlich.
Einige Rituale (ruhiger Raum, keine Dienstfunk, Zeiten, die fir die Eltern moglichst
stressfrei mit Rucksicht auf Geschwister/Arbeit zu organisieren sind etc.) sind natirlich
sehr wichtig, aber eben auch selbstverstandlich und bedirfen meiner Ansicht nach nicht
einer Ubergeordneten Regulation oder gar einer "SOP". Eine wichtige Frage, die fehlt,
allerdings auch nicht einheitlich zu beantworten ist, ist, ob das Kind bei solchen Gesprach
dabei ist, bzw. wie es lber die Therapieentscheidung informiert wird.“

(Oberarztin, Kinderonkologie)

e 3.und 14. ,Es gibt ein Ethikkomitee, welches aber selten einberufen wird. Der
Chefarzt hat Angst dass seine Entscheidungsgewalteingeschrankt wird. Es fehlt vor allem
an Zeit sich mit dem individuellen Fall zu beschéftigen. Die Patientenversorgung ist oft
gefahrdet und beschrankt die Zeit und Energie sich mit komplexen Themen
auseinanderzusetzen.”

(Krankenpflegerin, Intensivstation)

e 1.und 6. ,Es war schwierig bei der Beantwortung der Fragen zu unterscheiden
zwischen Einleitung von Palliativmalnahmen, d.h. Umschaltung von kurativ nach palliativ,
und zwischen Situationen, wo z.B. eine Beatmung begrenzt wird. Fir Letzteres wirde ich
IMMER ein klinisches Ethikkommittee involvieren, um mit dem gesamten Team eine
Entscheidung zu treffen. Bei Gesprachen, bei denen es um die Akzeptanz der
Palliativsituation und Entscheidung beziiglich einer DNR-Order geht, ist ein Gespréch
zwischen Eltern, (Pat.),Arzt, Schwester, Psychologin dagegen aus meiner Sicht am
geeignetsten, um mit den Eltern zusammen die Situation zu diskutieren und zu
entscheiden.”

(Chefarzt, Onkologie)

e 7. ,Grundlage allen Handelns ist die Detailkenntnis der Krankheit und ihrer bisherigen
Behandlung und noch bestehenden Behandlungsoptionen. Begiinstigend fur eine
Kommunikation mit den Angehorigen ist ein festes und belastbares Vertrauensverhaltnis
mit (iber den gesamten Krankheitsverlauf hin qualifizierter Gespréchskultur.”

(Oberarzt Onkologie)

o 2. ,In unserer Klinik gibt es schon seit vielen Jahren ein klinisches Ethikkommittee mit
einem Beratungsdienst und einer langen Historie einer gelebten
Entscheidungsfindungskultur zwischen den beteiligten Kollegen aller Berufsgruppen und
in meist gesuchten offenen Gesprachen mit den Eltern. Ich selbst nehme als Vertreter des
Kinderzentrums im Ethikkommittee und an diesen Beratungsaufgaben teil.”

(Oberarzt, ITS, 54)



e 9. Und 13. ,Personalknappheit und chronische zeitliche Uberlastung lassen mitunter
zu wenig zeitlichen Spielraum fir ausfuhrliche klarende Diskussionen, die fir v.a. die
jungeren Assistenzarzte ja auch Lern-/Weiterbildungscharakter haben.

(Oberarztin, 53, Onkologie)

e ich finde es wichtig und gut dieses Thema zu thematisieren, weil die Erkennung der
medizinischen Grenzen oft fehlt und dann der Patient aus den Augen verloren geht, ich
glaube, dass zu wenig Uber das Fur und Wider einer Therapie bei Erkrankungen mit
schlechter Prognose nachgedacht wird, obwohl die Ehrlichkeit bei Kindern, gegentuber der
Erwachsenenmedizin schon viel weiter ist, viel Erfolg mit der Befragung.*“

(Krankenpflegerin, Kinderonkologie)

o 5. Alle wichtigen Entscheidungen werden im Team (Arztinnen Arzte,
Schwestern/Pfleger/psychosoziales Team) besprochen und dann von einem oder zwei
Oberarzten mit oder ohne den Chefarzt mit den Patienten / Familien kommuniziert. Der
Inhalt der Gesprache wird in der elektronischen Patientenakte dokumentiert und den
anderen zusatzlich mitgeteilt, damit das Behandlungsteam 'mit einer Stimme spricht'. Die
Patienten / Eltern werden in die Entscheidungen einbezogen, aber die Verantwortung flr
wichtige Therapieentscheidungen verbleibt bei den behandelnden Arztinnen und Arzten,
damit sich die Eltern im Verlauf nicht schuldig fuihlen, weil sie bestimmte Entscheidungen
getroffen haben*

(Oberarzt, Kinderonkologie)

e Antwort zur Frage nach Belastung im Pull down Meni nicht eingetragen. Die
Belastung ergibt sich aus dem jeweiligen Krankheitsbild und der sozialen Situation, sie
fallt haufig sehr unterschiedlich aus, wird dann von den Betroffenen in sehr
unterschiedlichem Ausmalfd wahrgenommen und oder mit getragen”

(Mannlich, keine Berufsangabe, Ambulanz)

. 10. ,Es ist immer besser, wenn es klare Entscheidungen gibt, was mit immer neuen
Therapieoptionen (auch experimenteller Art), nach meinen Empfinden immer schwieriger
wird. Sind Entscheidungen getroffen ist dies aufgrund der Situation haufig belastend
wegen der Konsequenzen fiir den Patienten, dennoch wird der Umgang mit den
Betroffenen oft einfacher, weil auch diese besser damit umgehen kénnen als mit dem
Schwebezustand davor.”

(Krankenpflegerin, Kinderonkologie)

e 4. FEthikkommittee immer dann, wenn Differenzen zwischen Behandelnden und
Eltern des Patienten, sonst Entscheidung im Team.*

(Oberarzt, Pad. ITS)



e 11. Mit "Sationsarzt" meinen Sie wahrscheinlich den "Stationsarzt"? Was meinen Sie
mit "Abstimmung" Gber Entscheidungen? Letztlich entscheiden auch aus forensischen
Grunden die Eltern nach eingehender &arztlicher Aufklarung. Die Situation ist etwas anders
als beim Treffen politischer Entscheidungen in parlamentarischem Gremien - so ist es
jedenfalls bei uns an der Klinik.*

(Oberarzt, Kinderonkologie)

o 13. ,Supervision vor kurzem eingefiihrt. Auf jeden Fall hilfreich. Sollte
selbstverstandlich sein. Wird aber nicht als solches angesehen®

(Chefarzt, Kinderonkologie)

o ,Von Anonymitét kann bei der kleinen Stichprobe ja nicht die Rede sein, wenn man
die erste Seite des Fragebogens betrachtet. Was soll die Abfrage nach Stationsname
z.b.”

(Oberarzt, Kinderonkologie)

o 14. ,prinzipiell ist eine Supervision zu bestimmten Themen, zu Einzelverlaufen oder
auch fur zu definierende Zeitraume als "Teamsupervision" mgdglich. Dies muss je nach
Bedarf organisiert werden. Eine routineméliige Teamsupervision findet nicht statt.”

(Oberarzt, Kinderonkologie)

8.3. Stationsbezeichnungen:

Kinderonkologische Normalstation

Kinderonkologie und Kinderhamatologie

Onkologie, Diabetologie, Rheumatologie, Endokrinologie
KKO05

Klinik fur padiatrische Onkologie und Hamatologie
gesamte Klinik

Station mit Schwerpunkt Onkologie und Diab mellitus
neonatologische und péadiatrische Intensivstation
Padiatrische Onkologie und Hamatologie

Pad. Onkologie/Hamatologie/Stammzelltransplantation
PHO

Kinder-Hamatologie und Onkologie
Kinderonkologische Tagesklinik

padiatrische Hamatologie und Onkologie
Kinderintensivstation

Klinik fur Padiatrische Hamatologie und Onkologie
Padiatrische Onkologie, Stammzelltransplantation
Onkologie und Stammzelltransplantation
neonatologische/ padiatrische Intensivstation
Padiatrische Onkologie, K3

Pad. ITS

Kinderonkologie

Station Kinderl



KMT

Padiatrische Onkologie
Interdisziplinare ITS
Ambulanz

Padiatrische Onkologie, Kinderintensivstation
Pad. Onkologie und (nichtinfektiose) allg. Pad.
kinderonkologische Station

Stationsbezeichnung:

interdisziplindre Kinderintensivstation
Kinderonkologie
Onkologie/Hamatologie/Diabetologie/Endo./Allg. Padiatrie
Neonatologie

Padiatrische Onkologie, Hamatologie
Kinderonkologische Ambulanz

Padiatrische Hamatologie und Onkologie
Kinderonkologie und internistisch, ohne Infektion
Allgemeine Onkologie

Neonatologie & Padiatrische Intensivmedizin
Kinderintensivstation

interdisziplinare Kinder-ITS

interdisziplinare padiatrische neonatologische
Stammzelltransplantationsstation

Neonatologie und padiatrische Intensivstation
padiatrische und neonatologische Intensivstation
Neonatologie

K3

Tagesklinik

Hamatologie, Onkologie u. Stammzelltransplantation
Kinderonkologie

Onkologie / ambulantes Palliativieam

NICU + interdisziplinare PICU



8.4. Testung auf Normalverteilung der Variablen

Tests auf Normalverteilung

Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk
Statisti df Signifikan Statisti Df Signifikan
k z k z
Altersklas
,240 77 ,000 ,849 77 ,000
se
Tests auf Normalverteilung
Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk
Statisti df Signifika Statisti df Signifika
k nz k nz
Geschlec
h: ,357 77 ,000 ,635 77 ,000

Tests auf Normalverteilung

Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk
Statis Df Signifik Statis Df Signifik
tik anz tik anz
Als wie belastend
empfinden Sie
solche
214 75 ,000 ,889 75 ,000

Entscheidungen
nachdem sie

getroffen wurden?

Tests auf Normalverteilung

Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk
Statist Df Signifik Statist df Signifik
ik anz ik anz
Wenn nein, wiirden
Sie ein Procedere
344 53 ,000 ,637 53 ,000

als hilfreich

emfinden?




Tests auf Normalverteilung

Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk
Statis Df Signifik Statis df Signifik
tik anz tik anz
Gibt es ein
festgelegtes
Procedere flr 423 77 ,000 ,597 77 ,000
Entscheidungsfind
ungsgesprache?
Tests auf Normalverteilung
Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk
Statisti df Signifika Statisti df Signifika
k nz k nz
Arzte_ju
481 77 ,000 ,512 77 ,000
ng
Tests auf Normalverteilung
Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk
Statisti df Signifika Statisti df Signifika
k nz k nz
Berufsgrupp
484 75 ,000 ,504 75 ,000
en
Tests auf Normalverteilung
Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk
Statist Df Signifik Statist df Signifik
ik anz ik anz
Wie héaufig wurde
bei solchen
Gesprachen mit
einem Klinischen ,280 73 ,000 ,858 73 ,000

Ethikkomitee
zusammen

gearbeitet?




Tests auf Normalverteilung

Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk
Statistik df Signifikan Statistik df Signifikan
z z
j:rukt 472 77 ,000 ,528 77 ,000

Tests auf Normalverteilung

Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk
Statisti Df Signifika Statisti df Signifika
k nz k nz
Haben Sie sich
wahrend eines
Gespréaches schon ,249 77 ,000 ,801 77 ,000

einmal Ubergangen
gefuhlt?

Tests auf Normalverteilung

Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk
Statisti Df Signifika Statisti df Signifika
k nz k nz
Wenn Sie sich bei
einem Gesprach
schon einmal ,290 77 ,000 ,736 77 ,000

Ubergangen gefihlt

haben, dann ..

Tests auf Normalverteilung

Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk
Statisti Df Signifika Statisti df Signifika
k nz k nz
Wird zur
Entscheidungsfallun
,260 75 ,000 ,788 75 ,000

g mehrheitlich

abgestimmt?
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