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Das gewihlt numerische Maskulinum bezieht sich zugleich auf alle Geschlechteridentitéten.
Zur besseren Lesbarkeit wird in dieser Arbeit auf die Verwendung méannlicher und weiblicher

Sprachformen verzichtet. Alle Geschlechteridentititen sind ausdriicklich mitgemeint.
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1. Einleitung

Im Folgenden wird die aktuelle Forschungslage in Hinblick auf die Palliativversorgung auf
der Kinderintensivstation zusammengefasst. Als erstes werden die Behandlungsziele der
Palliativmedizin und Intensivmedizin erldutert, wobei der Schwerpunkt auf der padiatrischen
Versorgung liegt. Danach werden die Gemeinsamkeiten und Unterschiede der beiden
Fachrichtungen genannt. Im Anschluss werden die zu untersuchenden Patientenkohorten
nacheinander vorgestellt, beginnend mit den Kindern, die auf der Intensivstation versterben
und danach den Kindern mit lebenslimitierenden Erkrankungen. AnschlieBend wird der auf
der aktuellen Studienlage beruhende Versorgungsumfang dieser Kinder beschrieben. Zur
standardisierten Erfassung wird der ,,Pediatric Palliative Care Index* (PedPCI) vorgestellt und

die Zielsetzung der vorliegenden Arbeit zusammengefasst.

1.1 Behandlungsziele

1.1.1 Palliativmedizin

Die Weltgesundheitsorganisation (World Health Organization, WHO) definiert die
Palliativversorgung als ,,die Vorbeugung und Linderung des Leidens erwachsener und
padiatrischer Patienten und ihrer Familien, die mit den Problemen einer lebensbedrohlichen
Krankheit konfrontiert sind. Diese Probleme umfassen das korperliche, psychologische,

soziale und spirituelle Leiden der Patienten sowie [...] der Familienmitglieder 2.

Bei der Behandlung eines schwerkranken Menschen ist es wichtig die Autonomie des
Patienten zu beachten, thn im Verlauf der Erkrankung zu begleiten und die medizinische
Entscheidungsfindungen fiir den Patienten und die Angehorigen durch eine Beratung zu

erleichtern und mit ihnen gemeinsam zu treffen *.

Die Palliativersorgung von Erwachsenen und Kindern weist Unterschiede auf. Bei den
padiatrischen Patienten sind die Prognose und die Lebenserwartung meist unklar. Aullerdem
stellt die Behandlung von schwer kranken Kindern meistens eine groflere emotionale

Belastung fiir die Familien und das Personal dar *.
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1.1.1.1 Padiatrische Palliativmedizin

Die padiatrische Palliativmedizin ist noch eine sehr junge Fachrichtung der Medizin. Das
erste Kinderhospiz wurde 1982 in GroBbritannien gegriindet 2. 10 Jahre spéter bildete sich in
England die ,,Association for Children’s Palliative Care* (ACT), eine nationale Vereinigung,
die sich fiir die Bediirfnisse von lebenslimitiert erkrankten Kindern und deren Familien
einsetzt. Diese definierte 1997 erstmalig Standards fiir die padiatrische Palliativversorgung in
der so genannten ,,ACT-Charter of rights“. Damit sollte nicht nur die Versorgung schwer
kranker Kinder verbessert werden, sondern auch eine Grundlage fiir zukiinftige

Forschungsprojekte geschaffen werden 3.

Die Erkenntnisse der ACT wurden beim “International Meeting for Palliative Care in
Children, Trento” (IMPaCCT) im Jahr 2006 weiterentwickelt. Ein internationales Team aus
Arzten definierte Versorgungsstandards fiir die pédiatrische Palliativmedizin mit dem Ziel,

diese in allen europiischen Lindern einzufiihren *

. Darin wurde festgelegt, dass die
palliativmedizinische Behandlung mit der Diagnosestellung beginnen soll, unabhéngig davon,
ob eine kurative Therapie fortgefilhrt wird. AuBlerdem soll den Patienten eine parallele
palliative und kurative Therapie mit lebensverlingernden MaBnahmen ermoglicht werden.
Auch der multidisziplindre Ansatz sowie die enge Zusammenarbeit mit den Familien wurde
als Ziel festgelegt 4 Im Jahr 2011 fusionierte die ACT mit der Organisation ,,Children’s
Hospices UK*“ zu ,Together for Short Lives®, welche bis heute eine filihrende

Wohltétigkeitsorganisation ist, die sich fiir die Bediirfnisse von Familien mit palliativen

Kindern einsetzt.’

Trotz dieser Bemiihungen ist die péddiatrische palliativmedizinische Versorgung immer noch
ein unterreprisentiertes Thema in der Forschung und im Alltag des intensivmedizinischen
Personals. Eine Untersuchung von 12 englischsprachigen palliativmedizinischen Zeitschriften
iber einen Zeitraum von fiinf Jahren ergab, dass der Anteil an pédiatrischen

palliativmedizinischen Artikeln insgesamt nur 2.66 % betrug ®.

Dies kann mit zwei wesentlichen Herausforderungen der pédiatrischen Palliativmedizin
begriindet werden. Zum einen ist die Zahl der Patienten pro Versorgungsfliche sehr gering.
Zum anderen besteht eine grofle Heterogenitét des Patientenkollektivs und der Erkrankungen
der Kinder und Jugendlichen ’. Diese Tatsachen erschweren die Forschung in diesem Bereich
erheblich. Die meisten publizierten Studien haben einen beschreibenden Charakter und
beschiftigen sich hauptsidchlich mit der Entwicklung und Einfilhrung sowie den ersten

Erfahrungen im Bereich der Palliativversorgung. Randomisierte kontrollierte Studien fehlen
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nahezu gdnzlich. Die Studienlage deutscher Forschungsgruppen im Bereich der
Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen ist ebenfalls nur mangelhaft. Die meisten

international anerkannten Arbeiten stammen aus GroBbritannien, den USA und Schweden 8.

1.1.2 Intensivmedizin

Lange Zeit war es das Hauptziel der behandelnden Arzte auf der pidiatrischen Intensivstation,
alles technisch Mogliche zu tun, um in einer akut lebensbedrohlichen Situationen das Leben
der Kinder zu retten 0. Dieser hohe technische Aufwand ist gerechtfertigt, um das

Weiterleben des Patienten zu ermdglichen.

Dabei miissen héufig schnelle Entscheidungen getroffen werden und es steht die
Symptomkontrolle sowie die Therapie von physischen Beschwerden im Fokus der

Behandlung 1.

Um die Versorgung von sterbenden Patienten auf der Intensivstation zu verbessern,
definierten Clarke et al. 2003, basierend auf einer Literaturrecherche und einer
anschliefenden Expertendiskussion, sieben Qualititsindikatoren fiir das Lebensende. Diese
beinhalten eine patientenzentrierte gemeinsame Entscheidungsfindung, Kommunikation, eine
Kontinuitit in der Betreuung, eine emotionale und praktische Unterstiitzung,
Symptomkontrolle, spirituelle ~Angebote und emotionale sowie organisatorische
Unterstiitzung des intensivmedizinischen Personals 2. Ahnliche Schwerpunkte wurden auch
in anderen Arbeiten speziell fiir die pédiatrische intensivmedizinische Palliativmedizin

definiert 315,

Die Prisenz von palliativmedizinischen Grundsdtzen in den intensivmedizinischen
Fachgesellschaften hat in den letzten Jahren deutlich zugenommen. Dadurch kommt es zu
einer immer groferen Akzeptanz und Anwendung von palliativmedizinischen Therapiezielen
auf der Intensivstation . Eine Studie aus Kanada untersuchte {iber einen
Beobachtungszeitraum von 15 Jahren die Krankenhaussterblichkeit und Palliativversorgung
auf der piddiatrischen Intensivstation. Wahrend 1998 noch 95 % der Patienten, die im
Krankenhaus verstarben, auf der Intensivstation lagen, waren es im Jahr 2012 nur noch 67 %.
Die palliativmedizinische Betreuung dieser Kinder verhielt sich gegenldufig und stieg in
diesem Zeitraum von 10 % auf 74 % an ', Allerdings handelt es sich hierbei nur um eine

Single-Center-Studie mit 85 Patienten. Diese Ergebnisse lassen sich nicht auf andere Kliniken
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iibertragen, da die Palliativversorgung sehr von den Gegebenheiten des Krankenhauses

abhingt.

Nichtsdestotrotz stellt die Integrierung palliativmedizinischer Behandlungsziele immer noch
eine Herausforderung flir einen Grofteil des intensivmedizinischen Personals dar. Um die
Qualitédt der Palliativpflege auf der Intensivstation zu erfassen, fiihrten Ho et al. in den USA
eine Befragung von insgesamt 477 Intensivmedizinern und Personen des Pflegepersonals auf
15 Intensivstationen durch. Die Untersuchung ergab, dass die grofSten Defizite bei der
spirituellen ~ und  emotionalen = Unterstlitzung  der  Angehoérigen und  den

Weiterbildungsmoglichkeiten im Bereich der Palliativmedizin bestanden 7.

Eine andere Befragung von Arzten auf der pidiatrischen Intensivstation in den USA ergab,
dass sich ein GroBteil des Personals bei der Betreuung von sterbenden Kindern sicher fiihlte.
Dazu gehorten Gespriache mit den Familien iiber die Prognose des Kindes, die Erkldrung einer
Therapiezieldnderung von kurativ zu palliativ sowie die Symptomkontrolle der sterbenden
Patienten. Dabei fiel es dem édrztlichen Personal leichter mit akut aufgetretenen Problemen als
mit chronischen Symptomen umzugehen. Schwierigkeiten bereiteten MaBBnahmen, die iiber
die stationdre Behandlung hinaus gingen, wie die Verlegung in ein Hospiz oder die
Organisation von weiteren unterstiitzenden Diensten fiir die Patienten und deren Familien.
Die Autoren schlussfolgerten aus ihrer Befragung, dass unter den pédiatrischen
Intensivmedizinern ein unterschiedliches Verstindnis von palliativen Maflnahmen herrsche
und auch kein Konsens dariiber bestehe, wie diese fiir die Patienten bereitgestellt werden
sollten '8, Diese Ergebnisse zeigen, dass es einen strukturierten Leitfaden braucht, um eine

standardisierte Palliativversorgung auf der Intensivstation zu gewéhrleisten.

Die Vorteile der Palliativversorgung sind fiir einzelne Patientengruppen bereits belegt. So
zeigte eine Interviewstudie mit betroffenen Eltern, dass onkologische Patienten und deren
Angehorige von der palliativmedizinischen Betreuung profitieren. Die Eltern der an Krebs
erkrankten Kinder berichteten, dass ihre Kinder weniger unter Schmerzen und Luftnot
litten °. Um diese Vorteile nicht nur fiir onkologische, sondern fiir alle lebenslimitiert
erkrankten Kindern auf der Intensivstation nachzuweisen, ist weitere Forschung notwendig.
AuBerdem ist es, um die Qualitdt der Palliativversorgung zu verbessern, notig, weitere
MaBnahmen zu integrieren, welche die Hindernisse fiir eine palliativmedizinische Betreuung
abbauen 2°, Pidiatrische Intensivmediziner sollten sich jeden Tag bewusst machen, dass die

friihe Integration von Palliativmedizin in das Behandlungskonzept von schwer erkrankten
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Kindern ein Mehrgewinn an Lebensqualitit flir die Patienten und ihre Familien bedeuten

kann 21,

Trotz der Fortschritte stellt die Integration der Palliativmedizin auf der Intensivstation
weiterhin eine groBe Herausforderung dar. Barrieren fiir das intensivmedizinische Personal
sind die unsichere Prognose der Patienten, der Zeitmangel in akuten Situationen und die

Familien, die es nicht akzeptieren konnen, dass ihr Kind nicht mehr geheilt werden kann 22,

1.1.3 Integration der Palliativmedizin auf padiatrischen Intensivstationen

Die Palliativversorgung von Kindern auf der Intensivstation ist ein interdisziplindrer Ansatz,
der sich aus den beiden Fachbereichen der Intensivmedizin und der Palliativmedizin

zusammensetzt.

Die Spannung dieser Zusammenarbeit entsteht durch die primér unterschiedliche Zielsetzung
beider Themengebiete. Wihrend die Intensivmedizin mit allen Mitteln der modernen Medizin
das Leben des Patienten retten mochte und damit die Lebensverldngerung anstrebt, steht bei
der Palliativmedizin die Lebensqualitit im Mittelpunkt. Dabei spielen nicht nur physische
Beschwerden und die Symptomkontrolle eine Rolle, sondern das ganzheitliche Wohlbefinden
des Patienten und seiner Angehorigen. Die Integration der Palliativmedizin ist eine wichtige
Moglichkeit, um die Behandlung auf der padiatrischen Intensivstation zu verbessern. Es bietet
die Moglichkeit einer familienzentrierten Betreuung und kann sowohl den interdisziplindren

Austausch sowie die Kommunikation der Familienmitglieder untereinander verbessern °.

AuBlerdem konnte gezeigt werden, dass die frithe Integration einer palliativmedizinischen
Behandlung die Zufriedenheit und die Lebensqualitdt von Patienten und ihren Familien
steigert. Da diese jedoch den Betroffenen noch unzureichend angeboten wird, sollten

Intensivstationen Kriterien festlegen, um potenzielle palliative Bediirfnisse zu erkennen 23

Trotz der Unterschiede beider Disziplinen ist ein gemeinsames Behandlungskonzept moglich.
Deshalb sollte ein integrativer Ansatz gewéhlt werden, der sowohl intensivmedizinische als
auch palliative Aspekte in die Behandlung einschliet. Das Ziel muss die die optimale

Versorgung der Patienten und ihrer Familie sein.



Einleitung 11 von 119

1.2 Padiatrische Palliativpatienten

Beim IMPaCCT wurde festgelegt, dass sterbende und lebenslimitiert erkrankte Kinder
Anspruch auf eine Palliativbehandlung haben. Diese beiden Patientengruppen sollen im

Folgenden vorgestellt werden.

1.2.1 Sterbende Kinder

Die Kindersterblichkeit nimmt in den letzten Jahrzehnten in den industrialisierten Léndern
kontinuierlich ab. In Deutschland ist die Anzahl der verstorbenen unter Zwanzigjéhrigen von
12 242 im Jahr 1990 auf 4 107 im Jahr 2020 gesunken >*. Auch in den Vereinigten Staaten
konnte in einer nationalen Untersuchung ein signifikanter Riickgang der Sterblichkeit von
Kindern festgestellt werden 2°. Unabhéngig davon versterben weiterhin bis zu 70 % dieser
Kinder im Krankenhaus und bis zu 45 % davon auf einer Intensivstation *°. Ergebnisse
fritherer Studien deuten darauf hin, dass zwischen 60 % bis 88 % 27?8 der Todesfille von
Kindern auf der Intensivstation stattfinden. Davon sterben bis zu 50 % nach der Beendigung
oder dem Einfrieren von lebenserhaltenden MafBinahmen 2°. Die Gesamtmortalitit auf der

Kinder-Intensivstation liegt zwischen 2.4 % bis 5.2 % 273,

Viele dieser Kinder, die auf der ITS versterben, leiden an einer lebenslimitierenden
Erkrankung. In einer Studie, die mehr als 20 000 Todesfélle von Kindern unter 19 Jahren in
den USA untersuchte, verstarben 24 % der Patienten an einer lebenslimitierenden
Erkrankung. Bei den Kindern, die nach dem ersten Lebensjahr verstarben, waren mehr als die
Halfte der Todesfélle durch eine lebenslimitierende Erkrankung bedingt. Das Alter der Kinder
beim Versterben hing stark von der jeweiligen Grunderkrankung ab 3!. Eine weitere nationale
Studie aus den Vereinigten Staaten konnte nachweisen, dass Kinder, die im Krankenhaus mit
mindestens einer lebenslimitierenden Erkrankung verstarben, eine ldngere Verweildauer im
Krankenhaus hatten und ldnger mechanisch beatmet wurden, als Kinder, die an keiner

lebenslimitierenden Erkrankung litten 32.

DeCourcey und Kollegen befragten Eltern von Kindern mit lebenslimitierenden
Erkrankungen, die in einem Zeitraum von 9 Jahren verstarben. Mehr als 60 % der Kinder
verstarb im Krankenhaus und 50 % davon auf der pédiatrischen Intensivstation.
Bemerkenswert war, dass 79 % aller Kinder ein palliativmedizinisches Konsil hatten. Dies
fiihrten die Autoren auf das bereits gut etablierte Palliativprogramm ihres Krankenhauses

zuriick 3.
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Pravalenzen von Deutschland wurden noch nicht erhoben. Die meisten Daten stammen bis

jetzt hauptsdchlich aus den Vereinigten Staaten und England.

1.2.2 Lebenslimitiert erkrankte Kinder

Die Palliativmedizin bietet ein Behandlungsangebot fiir lebenslimitiert erkrankte Kinder.
Haufig wird diesen Kindern und ihren Angehdrigen jedoch erst spét ein Palliativteam zur
Seite gestellt, da es keine einheitliche Liste mit einzelnen Erkrankungen gibt, bei welcher
Diagnose ein Palliativmediziner hinzugezogen werden sollte. Dadurch ist auch der Vergleich

der Forschungsergebnisse in diesem Gebiet erheblich erschwert.

Erstmalig widmete sich die ACT-Charter diesem Problem und definierte, welche Kinder
palliativmedizinisch versorgt werden sollten. Diese teilten sie in vier Klassen ein, welche in
der Tabelle 1.1 zusammengefasst sind**. Hervorzuheben ist, dass diese Kategorien
Erkrankungsverldufe beschreiben und keine einzelnen Diagnosen. In der aktuellen Forschung

findet die ACT-Klassifikation immer noch eine rege Anwendung *°.

Im Jahr 2000 entwickelten Feudtner et al. eine eigene Definition von pédiatrischen
komplexen chronischen Erkrankungen. Diese wurden beschrieben als ,,jede Erkrankung, bei
der davon auszugehen ist, dass sie mindestens 12 Monate andauern wird (es sei denn, der Tod
tritt ein) und entweder mehrere verschiedene Organsysteme oder ein Organsystem so
schwerwiegend betrifft, dass eine spezielle padiatrische Versorgung und wahrscheinlich ein

“31 eigene

Krankenhausaufenthalt in einem Zentrum der Maximalversorgung erforderlich ist
Ubersetzung. Neu war, dass auf Grundlage dieser Definition eine konkrete Liste mit ICD-9
Diagnosen erstellt wurde, mit deren Hilfe Individuen detektiert werden konnten. Diese
Diagnoseliste wurde im Original und in einer modifizierten Form fiir eine Reihe weiterer

Studien verwendet 323649,



Einleitung 13 von 119

Tabelle 1.1: Kategorisierung von lebenslimitierenden und lebensbedrohlichen Erkrankungen nach der ACT 3*

ACT-Klassen | Definition Beispiele
1 Lebensbedrohliche Erkrankungen, bei - Onkologische Erkrankung
denen eine kurative Therapie moglich - Organversagen von Herz, Leber,
ist, aber versagen kann. Dies kann im Niere

Falle des Versagens der kurativen
Therapie oder wéhrend einer akuten
Krise, eine  palliative  Therapie
notwendig machen. Intensivmedizi-
nische, invasive MalBnahmen koOnnen
sowohl zur Lebensverlédngerung als auch
zur Verbesserung der Lebensqualitit

beitragen.
2 Erkrankungen, bei denen ein vorzeitiger - Zystische Fibrose
Tod unvermeidlich ist und bei denen - Duchenne-Muskeldystrophie

iiber lange Zeitrdume eine intensive
Behandlung durchgefiihrt werden kann,
um das Leben zu verldngern und die
Teilnahme an normalen Aktivititen zu
ermdglichen.

3 Erkrankungen ohne kurative Behand- - Mukopolysaccharidosen
lungsmoglichkeiten, bei denen die
Behandlung ausschlieBlich palliativ ist
und sich in der Regel iiber viele Jahre
erstrecken kann.

4 Irreversible, aber nicht fortschreitende - Schwere Zerebralparese
Erkrankungen, die zu  schweren - Hypoxischer Hirnschaden
Behinderungen fiihren. Diese haben eine
Anfilligkeit fiir gesundheitliche
Komplikationen und die Wahrschein-
lichkeit eines vorzeitigen Todes zur
Folge.

Unter anderem nutzten Edwards et al. 38 eine modifizierte Diagnoseliste von Feudtner et al. 3!
fiir eine multizentrische retrospektive Untersuchung. Diese wurde an 54 Krankenhdusern mit
tiber 50 000 intensivmedizinischen Aufnahmen {iber den Zeitraum von einem Jahr in den
USA durchgefiihrt. Die Autoren konnten zeigen, dass 74 % aller auf der Intensivstation
verstorbenen Kinder an einer komplexen chronischen Erkrankung litten und eine hdhere
Mortalititsrate hatten als Kinder ohne eine komplexe chronische Erkrankung. AuBerdem
betrug die stationdre Verweildauer fiir 77 % der Kinder mit komplexen chronischen
Erkrankungen iiber 15 Tage 8. Aufgrund der diinnen Studienlage tiber Kinder mit
lebenslimitierenden Erkrankungen werden die Forschungsarbeiten, die auf der Diagnosenliste

von Feudtner et al. basieren in dieser Arbeit zum Vergleich herangezogen.

Seit Beginn der Forschung im Bereich der padiatrischen Palliativmedizin ist die Anzahl der

Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankungen wachsend 374!, In einer nationalen Erhebung
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aus England wurde die Privalenz von Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankungen mit
32/10 000 Einwohner ermittelt 4. Das zeigt, dass auf die Gesamtbevolkerung bezogen, der
Anteil an lebenslimitiert erkrankten Kinder nur sehr gering ist. Richtungsweisend fiir den
Forschungsbedarf sind jedoch die Pravalenzen auf der pédiatrischen Intensivstation. Mehrere
retrospektive Untersuchungen, unter anderem eine nationale Studie aus den USA von Keele et
al. aus dem Jahr 2013, gaben den Anteil der Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankungen auf
der ITS mit 48 % - 85 % an *°4%*2_ Die hohe Priivalenz im Krankenhaus und auf der ITS fiihrt
dazu, dass viele der lebenslimitiert erkrankten Kinder auch dort versterben. Die Ergebnisse
einer US-amerikanischen nationalen Untersuchung tiber den Ort des Versterbens von Kindern
mit lebenslimitierenden Erkrankungen zeigte, dass 75 % - 80 % der Kinder im Krankenhaus
verstarben. Von den Kindern unter einem Jahr waren es sogar 92 % 3235, Vergleichbare Daten

aus Deutschland liegen fiir die padiatrischen Intensivstationen zurzeit noch nicht vor.

Obwohl beim IMPaCCT elementare Standards der padiatrischen Palliativversorgung in
Europa formuliert wurden, sind grundlegende Prinzipien, wie der Beginn der
Palliativbegleitung bei Diagnosestellung, noch nicht flichendeckend etabliert . Auch Keele et
al. aus den USA fanden heraus, dass die meisten hospitalisierten Kinder mit
lebenslimitierenden Erkrankungen immer noch keine dokumentierte palliative Betreuung

erhalten 32,

Die Forschung in diesem Bereich beschrinkt sich fast ausschlieBlich auf deskriptive Arbeiten.
Truog und Kollegen fiihrten Anfang der 2000er Jahre eine systematische Literaturrecherche
durch, mit dem Ziel Interventionsstudien {iber die Versorgung von Kindern am Lebensende
auf der péadiatrischen Intensivstation zu untersuchen. Thre Recherche ergab keine relevanten
Artikel 1°, Seitdem wurden wenige Interventionsstudien durchgefiihrt. Diese aber belegen,
dass lebenslimitiert erkrankte Kinder von der palliativmedizinischen Betreuung im
Krankenhaus und auf der Intensivstation profitieren. Dabei wurden sowohl
patientenspezifische als auch 6konomische Vorteile beschrieben 4344, AuBerdem kann durch
ein palliativmedizinisches Angebot die Aufnahmewahrscheinlichkeit auf die pédiatrische
Intensivstation reduziert werden. Rossfeld und Kollegen zeigten in einer retrospektiven
Untersuchung  von 777  Aufnahmen auf die Intensivstation, dass die
Wiederaufnahmewahrscheinlichkeit von lebenslimitiert erkrankten Kindern, die ein

spezialisiertes palliativmedizinisches Konsil bekamen, um 85 % gesenkt werden konnte 44,

Zusammenfassend bedeutet das, dass ein hoher Bedarf an palliativmedizinscher Behandlung

besteht, da die Privalenzen von Kindern auf der Intensivstation bis zu 85 % betragen. Dariiber
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hinaus sind die Vorteile eines palliativmedizinischen Konsils bereits belegt, da gezeigt
werden konnte, dass sie sowohl dem Patientenwohl dienen, als auch 6konomische Chancen
bieten. Trotzdem erfolgt immer noch keine flichendeckende strukturierte Palliativversorgung

auf den pédiatrischen Intensivstationen 3°.

1.3 Versorgungsumfang

Die Palliativversorgung setzt sich zum Ziel die korperlichen, psychologischen, sozialen und
spirituellen Bediirfnisse des Patienten zu adressieren und ihm und den Angehdrigen eine
fundierte Entscheidungsfindung zu erméglichen. Die bis jetzt durchgefiihrten Erhebungen des
Versorgungsumfangs von versterbenden oder lebenslimitiert erkrankten Kindern auf der
Intensivstation beziehen sich meistens nur auf einzelne Aspekte der Palliativversorgung.
Besonders Untersuchungen von nationalen Kohorten konzentrieren sich auf die gezielte
Beantwortung einer eng umschriebenen Forschungsfrage und bilden damit nur einen
Bruchteil der Versorgung ab 343741, Eine Ausnahme dazu bildet die bereits erwihnte Studie
von Keele et al. aus dem Jahr 2013. Diese untersuchte 25 000 Kinder, um die Unterschiede
zwischen Patienten, die mit und ohne eine palliative Therapiezielsetzung im Krankenhaus
verstarben, darzustellen. Dazu wurden neben demographischen Angaben auch multiple
klinische Daten der letzten 4 Lebenstage der Kinder analysiert. Diese beinhalteten invasive
Prozeduren, wie die Durchfiihrung von Dialysen und Bluttransfusionen oder die Anlage eines
zentralvendsen Katheters (ZVK), aber auch die medikamentdse Behandlung der Kinder mit
Sedativa und Analgetika sowie den Ort des Versterbens. Trotz der Fiille der Items wurden
wichtige Aspekte fiir die Palliativversorgung nicht erfasst, wie das Prozedere der
Entscheidungsfindung oder psychologische, seelsorgerische und spirituelle Angebote fiir die

Patienten und ihre Familien.

Auch groflere Multi-Center-Studien konzentrierten sich hdufig nur auf einen Teilaspekt der
pidiatrischen Palliativversorgung 27284042 Fine umfassende Darstellung der Versorgung auf
der ITS wurde nach aktuellem Kenntnisstand nur in einer Arbeit dokumentiert. Die
retrospektive Single-Center-Studie von Carter et al. zeigt eine sehr detaillierte Untersuchung
der Versorgung von 106 verstorbenen Kindern auf der Intensivstation, welche sowohl
intensivmedizinische als auch palliativmedizinische Items beinhaltet. Diese stammt jedoch

aus dem Jahr 2004 und spiegelt damit nicht die aktuelle Versorgung wider.
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Durch die verschiedenen Kohorten und die unterschiedliche Definition der einzelnen Items ist
der Vergleich von Ergebnissen der einzelnen Studien erheblich erschwert. AuBBerdem fehlen
immer noch Kriterien, um die Versorgungsqualitdt der Kinder standardisiert zu erfassen sowie

validierte Instrumente, um diese zu erheben 84°.

1.3.1 Pediatric Palliative Care Index

Coombes und Kollegen fiihrten eine systematische Literaturrecherche durch mit dem Ziel
Messinstrumente zu identifizieren, die fiir die Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit zur Verfiigung stehen. Diese wurde danach auf ihre Anwendbarkeit in der
padiatrischen Palliativmedizin gepriift. Die Autoren schlussfolgerten, dass aktuell kein
geeignetes Tool zur Verfligung steht und weitere Forschung nétig ist, um ein Tool zur

Ergebnisbewertung der Palliativversorgung zu entwickeln 4,

Im Rahmen des Projektes ,, Transformation of the ICU* in den USA wurden 2003 Indikatoren
entwickelt, um die Qualitdt der Palliativversorgung auf der Intensivstation fiir Erwachsene zu
erfassen. In einer Pilotstudie im Jahr 2005 implementierten Nelson et al. die Indikatoren fiir
vier Wochen auf 16 Intensivstationen. Aus den Ergebnissen schlussfolgerten die Autoren,
dass die Palliativversorgung von Erwachsenen auf der Intensivstation inaddquat und
unzureichend ist. Um die Qualitdt der Palliativversorgung zu verbessern, benétigt das
Personal ein wissenschaftliches, nachvollziehbares und fiir den klinischen Alltag relevantes

Feedback iiber ihr Handeln #7.

Ein &hnliches Projekt fiihrten Samsel und Lechner zwischen 2008 und 2013 auf einer
neonatologischen Intensivstation eines Level IV Krankenhauses durch. Ihre Palliativpflege-
Initiative auf der Neonatologie beinhaltete die Implementierung einer schriftlichen
Handlungsempfehlung sowie verschiedene Weiterbildungsangebote fiir die Mitarbeitenden.
Die Autoren verglichen die Versorgung der Séuglinge in den letzten 48 Lebensstunden vor,
wiéhrend und nach der Einfiihrung der Palliativpflege-Initiative. Im Ergebnis konnte gezeigt
werden, dass es wihrend des Untersuchungszeitraumes zu einer Zunahme der palliativen
Interventionen und einer verbesserten palliativmedizinischen Betreuung der Neonaten am
Lebensende kam 3. Laut aktuellem Kenntnisstand gibt es bis jetzt jedoch noch keine

vergleichbaren Daten von der gesamt péadiatrischen Intensivstation.

Vor diesem Hintergrund griindete sich im Jahr 2019 die Arbeitsgruppe ,,Palliativintens* an

der Universitits Kinder- und Jugendklinik Rostock (im Folgenden abgekiirzt mit UKJ) mit



Einleitung 17 von 119

dem Ziel, die Versorgung von Patienten mit palliativen Bediirfnissen in der Neonatologie und
auf der pédiatrischen Intensivstation zu verbessern. Insgesamt 7 Doktorandinnen unter der
Leitung von Frau Dr. med. Hanne Lademann (Arztin in Weiterbildung zum Facharzt fiir
Pédiatrie) erhoben retrospektive Daten verschiedener Patientengruppen oder fiihrten
qualitative Interviewstudien mit dem medizinischen Personal durch. Die neonatologischen
Projekte wurden auf der neonatologischen Intensivstation des Klinikum Siidstadt in Rostock
durchgefiihrt. Eine weitere Forschungsarbeit der Arbeitsgruppe beschéftigt sich mit der
Erstellung der Handlungsempfehlung fiir das pflegerische und é&rztliche Personal auf der
padiatrischen Intensivstation. Die Handlungsempfehlung soll sowohl die Detektion von
lebenslimitiert erkrankten Kindern anhand einer Diagnosenliste erleichtern, als auch ein
Leitfaden bei der palliativen Betreuung der Patienten und ihrer Familien sein. Dafiir wurde
zur standardisierten Erfassung der palliativen Versorgung der ,,Pediatric Palliative Care
Index* (PedPCI) *® entwickelt, der sowohl retrospektiv als auch prospektiv fiir versterbende,
lebensbedrohlich und lebenslimitiert erkrankte Kinder ermittelt werden kann. Dieser basiert
auf der Grundlage einer ausfiihrlichen Literaturrecherche von Handlungsempfehlungen und
internationalen Richtlinien, aus welchen die Kernpunkte der Betreuung zusammengetragen

wurden.

Die Einteilung des PedPCI erfolgt in die drei Bereiche ,,Vor dem Versterben®, ,,Nach
Therapiezieldnderung® und ,,Nach dem Versterben®. Diesen Bereichen werden insgesamt
9 Hauptkategorien zugeordnet, die zwischen 1 bis 5 Unterkategorien enthalten (siche Tabelle
2.9 auf SeiteTabelle 2.9: Pediatric Palliative Care Index 32). Die Hauptkategorien sind
,Entscheidungsfindung®, ,Fallberatung®, »Symptomerfassung®, ,,aezielte
Symptomlinderung®, »Seelsorge*, ,Psychologe®, ,Sozialarbeiter*, ,,Emotionale
Unterstiitzung® und ,,Nachsorge®. Insgesamt gibt es 24 Unterkategorien. Jede Unterkategorie
kann mit 0 oder 1 Punkt bewertet werden. Es wurde festgelegt, dass ab einem Punktwert von
9 eine palliative Basistherapie stattfindet, da dann im Durchschnitt ein Punkt in jeder

Hauptkategorie erreicht wird.

Der PedPCI enthélt neben Kategorien zur Entscheidungsfindung und Gespréchsfiihrung auch
psychosoziale Aspekte und Unterkategorien zum Schmerzmanagement, sodass eine
umfassende palliativmedizinische Versorgung abgebildet wird. In seiner Originalfassung ist
der PedPCl fiir Kinder, die auf der Intensivstation versterben ausgelegt. Er kann auch fiir die
Beurteilung der Betreuung von lebenslimitiert und lebensbedrohlich erkrankten Kindern auf

der Intensivstation verwendet werden. Aktuell ist der PedPCI noch nicht evaluiert.
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1.4 Zielsetzung

Das Ziel dieser Promotionsarbeit ist die Darstellung von Pravalenzen und Charakteristika der
verstorbenen und lebenslimitiert erkrankten Kindern auf der Intensivstation der

Universitiatsmedizin Rostock, Deutschland, im Zeitraum von 8.5 Jahren.

AuBlerdem soll erstmalig eine tiefgriindige Erfassung und Evaluation des
Versorgungsumfangs von Kindern, die auf der pédiatrischen Intensivstation verstorben sind
oder mit einer lebenslimitierenden Erkrankung aufgenommen wurden, stattfinden. Dabei
schlieBt  die  Erfassung des  Versorgungsumfangs  palliativmedizinische  und
intensivmedizinische Interventionen mit ein, sowie psychosoziale und spirituelle Angebote
fir die Patienten und deren Familien. Durch die Erhebung des PedPCI wird der
Versorgungsumfang der Patienten erstmals standardisiert fiir die padiatrische Intensivstation

erhoben und ermoglicht dadurch die Abbildung der Versorgungsqualitit.

Beide Patientenkollektive, die verstorbenen und die lebenslimitiert erkrankten Kinder, werden
jeweils unterteilt in Kinder mit einer kurativen Therapiezielsetzung und Kinder mit einer
palliativen Therapiezielsetzung. Diese beiden Gruppen werden miteinander verglichen.
Dadurch soll der Frage nachgegangen werden, ob es Unterschiede in der Versorgung dieser
Kinder in Abhéngigkeit von der Therapiezielsetzung gibt und in wie weit die Kinder von
einer frithzeitigen palliativen Versorgung profitieren. Die Ergebnisse dieser Arbeit werden

mit internationalen Studiendaten verglichen und diskutiert.

Diese Forschungsarbeit, als Teilprojekt der Arbeitsgruppe ,,Palliativintens®, dient aulerdem
dazu, den Effekt der in der Arbeitsgruppe entstehenden Handlungsempfehlung mittels eines
Vorher-Nachher Vergleiches der PedPCI Punktwerte darzustellen. Die in dieser Arbeit
retrospektiv gewonnenen Daten bilden die Vergleichsbasis, um zu objektivieren, ob und wie
der Versorgungsumfang und die Versorgungsqualitit der Patienten sich nach der
Implementierung der Handlungsempfehlung verdndern. Dazu soll in einem nachfolgenden
Projekt prospektiv der PedPCI nach der Einfiihrung der Handlungsempfehlung fiir Patienten

ermittelt und zum Vergleich herangezogen werden.
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2. Patienten und Methoden

Die retrospektive Datenanalyse umfasst den Zeitraum vom 01.01.2012 bis zum 30.06.2020.
Das Ethikvotum durch die Ethikkommission der Universititsmedizin Rostock (im Folgenden
abgekiirzt mit UMR) ergab, dass aus berufsrechtlicher und ethischer Sicht keine Bedenken
gegen die Durchfiihrung der Studie bestehen. Report der Ethikkommission siehe
Nr. A 2018-0046 vom 15.03.2018.

Die Daten der Patienten stammen von der Intensivstation der Kinder- und Jugendklinik der
Universititsmedizin ~ Rostock. Die  pédiatrische  Intensivstation hat  insgesamt
10 intensivmedizinische  Behandlungsplidtze und betreut alle Altersgruppen vom
Frilhgeborenen bis zum Adoleszent. Pro Jahr werden circa 1 500 Patienten
intensivmedizinisch behandelt und es versterben zwischen 1 bis 6 Kinder und Jugendliche auf
der Intensivstation. Die Patienten der ITS werden iiber die Notaufnahme aufgenommen, von
anderen Stationen und dem OP-Bereich iibernommen oder aus anderen Kliniken dorthin

verlegt.

Der Beginn des Untersuchungszeitraumes wird gewdhlt, da ab diesem Zeitpunkt die
Erfassung der Patientendaten der pédiatrischen ITS auf das digitale System ,,COPRA
PDMS*“ %, der Firma COPRA System GmbH, umgestellt wurde. COPRA PDMS ist ein
System, das sowohl vom drztlichen als auch vom pflegerischen Personal genutzt wird. Es
erfasst fur alle Patienten die Behandlungsdaten, wie Laborbefunden,
Medikamentenverordnungen und Untersuchungsergebnissen sowie die Dokumentation des
Behandlungsverlaufes der Pflege und des #rztlichen Personals >*. Somit bietet es einen
umfassenden Uberblick iiber durchgefiihrte medizinische Interventionen, verabreichte
Medikamente, Konsile und auch psychosoziale Faktoren, wie durchgefiihrte Gespriache und

deren Inhalte, die im Behandlungsverlauf dokumentiert werden.

2.1 Patientenselektion

Die zu untersuchenden Patienten wurden in zwei Gruppen geteilt. Zum einen in die Gruppe
der verstorbenen Kinder. Diese umfasst diejenigen Kinder, die im oben genannten Zeitraum
auf der pédiatrischen ITS verstorben sind. Zum anderen in die Gruppe der lebenslimitiert

erkrankten Kinder. Dazu zdhlen Patienten, die mindestens einen Aufenthalt im oben
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genannten Zeitraum auf der padiatrischen Intensivstation hatten und an mindestens einer, das
Leben limitierenden Erkrankungen, litten. Im Folgenden werden die genauen

Einschlusskriterien fiir beide Gruppen separat erldutert.

2.1.1 Verstorbene Kinder

In die Studie eingeschlossen wurden alle Kinder, die im oben genannten Zeitraum auf der
Intensivstation der UMR verstorben sind. Diese miissen am Tag des Versterbens zwischen 0

und 18 Jahren alt gewesen sein.

Die Liste mit allen auf der Intensivstation verstorbenen Kinder im Untersuchungszeitraum
wurde vom Controlling der UMR mittels des Suchkriterium Entlassungsartcode ,,verstorben®

erstellt. Sie enthielt insgesamt 35 Patienten.

Von 2 Patienten war die elektronischen Patientenakte nicht verfiigbar, sodass keine
Auswertung erfolgen konnte und diese aus der Untersuchung ausgeschlossen wurden. Weitere

2 Patienten wurden ausgeschlossen, da sie beim Versterben tliber 18 Jahre alt waren.

Zuordnung zur Therapiezielsetzung

Anhand des dokumentierten stationdren Verlaufs erfolgte eine Differenzierung der Patienten.
Es wurde unterteilt, ob sie unter einer kurativen oder palliativen Therapiezielsetzung auf
Intensivstation verstarben. Kinder, die vor ithrem Tod eine palliative Therapiezieldnderung
erhielten, wurden der Gruppe der palliativ verstorbenen Kinder zugeordnet. Diese bestand
entweder bereits bei Aufnahme der Kinder und wurde im Aufnahmegesprich dokumentiert
oder es kam wiahrend des Aufenthaltes zu einer palliativen Therapiezieldnderung, die
dokumentiert wurde. Alle Kinder, die keinen Eintrag einer palliativen Therapiezielsetzung im
Dokumentationsverlauf aufwiesen wurden der Gruppe der mit kurativem Therapieziel

zugeordnet.

2.1.2 Lebenslimitiert erkrankte Kinder

Um die lebenslimitiert erkrankten Kinder zu selektieren wurde die Publikation von Lutmer et
al. aus dem Jahr 2015 herangezogen. Dabei handelt es sich um eine prospektive
Interventionsstudie, welche die Effektivitit von Screeningkriterien untersucht, um Kindern
auf der Intensivstation den Zugang zu palliativmedizinischen MaBnahmen zu erleichtern °!.

Diese Kriterien wurden im Vorfeld von einem Team aus pédiatrischen Intensivmedizinern
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und Palliativmedizinern erstellt. Bei der Auswahl der Kriterien konzentrierte sich das Team
auf diagnostische Kategorien und lebenslimitierende Zustinde und Erkrankungen, die mit
einer besonders schlechten Prognose verbunden sind *!'. Als Grundlage dafiir dienten unter
anderem aktuelle Forschungsergebnisse und Expertenmeinungen aus verschiedenen
Abteilungen des Krankenhauses. Die Ergebnisse dieser Studie zeigten, dass nach Einfithrung
der Screeningkriterien es zu einem signifikanten Anstieg von Anfragen an eine palliative
Versorgung kam. Fiir 70 % dieser ermittelten potenziellen Palliativpatienten wurde auch

tatsidchlich ein palliativmedizinisches Konsil gestellt.

Um diese Kriterien fiir das zu untersuchende Patientenkollektiv anzuwenden, wurden die
gelisteten Diagnosen ins Deutsche iibersetzt und mittels der ,,Internationalen statistischen
Klassifikation der Krankheiten und verwandter Gesundheitsprobleme, 10. Revision, German
Modification (ICD-10-GM)“ 2 verschliisselt. Lutmer et al. unterteilte die Diagnosen in die
10 Gruppen ,,ITS-Aufenthalt ldnger als 2 Wochen®, ,,Extrakorporale Membranoxygenierung®,
»Schwere  Hirnverletzung“, , Akutes Lungenversagen mit ...“, ,Onkologie®,
»Stoffwechselerkrankungen®, ,Nierenersatz-Therapie®, ,@astroenterologische
Erkrankungen®, ,,Genetik* und ,,Bereits palliativ betreut. Im Expertengesprach mit dem
ortlichen Leiter des SAPV-Teams der UKJ und der Leiterin der Arbeitsgruppe
,Palliativintens®, wurde die Diagnoseliste diskutiert und um 12 weitere Diagnosen erginzt.
Das Ziel war es moglichst viele lebenslimitiert erkrankte Kinder zu erfassen. Die Diagnosen
sind in der Tabelle 2.1 aufgelistet. Daraus ergab sich eine Gesamtheit von 209 Diagnosen, die
im Anhang dieser Arbeit einsehbar sind. Die 32 Diagnosen der Gruppe ,,Akutes
Lungenversagen mit* wurden primédr mit eingeschlossen auch wenn parallel kein akutes
Lungenversagen vorlag. Die Extrakorporale Membranoxygenierung (ECMO) wurde im
Untersuchungszeitraum an der UKJ nicht durchgefiihrt, da die benétigte Fachdisziplin
(Herzchirurgie) nicht verfiigbar war. Kinder, die eine herzchirurgische Behandlung

bendtigten, wurden in ein anderes Zentrum verlegt.
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Tabelle 2.1: Ergdnzte Diagnosen zur Ermittlung lebenslimitiert erkrankter Kinder

Screeningkriterien Anzahl ICD-10- ICD-10-GM-Code (ausformulierte
nach Lutmer et al eingeschlossener GM-Code Diagnose)
(2016) Diagnosen
Erginzte 12 5 G82.4 Spastische Tetraparese
Diagnosen 1 P07.01 Neugeborenes mit extrem niedrigem
Geburtsgewicht (FG 500 — 750 g)

3 P21. Perinatale Asphyxie
1 Q43.1 Morbus Hirschsprung
1 Q79.3 Gastroschisis
1 Q23.4 Hypoplastisches Links- oder Rechtsherz

Mittels dieser modifizierten ICD-10-GM Diagnosen nach Lutmer et al. konnte das
Controlling der UMR eine Ubersicht aller Kinder generieren, die im Untersuchungszeitraum
mindestens eine lebenslimitierende Diagnose hatten oder einen Aufenthalt {iber 14 Tage auf
der Kinderintensivstation hatten. So konnten insgesamt 489 Kinder identifiziert werden die
potenziell lebenslimitiert erkrankt waren. Davon hatten 251 Patienten einen Aufenthalt {iber
14 Tage und 238 Kinder mindestens eine lebenslimitierende Diagnose. Die folgenden

Prozentangaben beziehen sich immer auf die Gesamtheit von 489 Patienten.

Ausschlusskriterien

Eine Ubersicht aller Ausschlusskriterien ist in der Tabelle 2.2 dargestellt. Im Folgenden

werden die einzelnen Ausschlusskriterien erlautert.

Alter als 18 Jahre (A1): 93 Patienten (19.0 %), deren Geburtsdatum vor dem 01.01.1994 lag
wurden ausgeschlossen, da sie zu dem Beginn des Untersuchungszeitraumes am 01.01.2012
bereits 18 Jahre alt gewesen wiren. Ein Grofteil dieser ,,Patienten* waren Begleitpersonen.
Diese werden im elektronischen Datenerfassungssystem unter den gleichen Diagnosen, wie

ihre Kinder gefiihrt.

Auf der ITS verstorben (A2): AuBerdem wurden 12 Kinder (2.5 %), die auf der

Intensivstation verstarben, ausgeschlossen und separat untersucht.

Duplikate (A3): Bei der Generierung der Patientenliste traten 61 Duplikate (12.5 %) auf, da
Kinder mehrere Kriterien erfiillten. Diese Duplikate wurden, angelehnt an das Studiendesign

von Lutmer et al, jeweils nur einer Kategorie bzw. Diagnose zugeteilt. Es wurde diejenige
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ausgewdhlt, welche die groBte klinische Relevanz fiir den palliativen Zustand des Kindes

hatte. Die Kategorie ,,Bereits palliativ betreut hatte immer Vorrang °'.

Von den iibrigen 323 Patienten erfolgte das Screening der Entlassungsbriefe, welche im
elektronischen SAP-Programm der Klinik einsehbar waren. Dabei wurde der
Entlassungszustand gemeinsam von zwei Personen, der Leiterin der Forschungsgruppe
,Palliativintens und einer Studentin der Humanmedizin im klinischen Abschnitt,
eingeschitzt. Es erfolgte eine Differenzierung, ob zum Zeitpunkt der Entlassung ein
lebenslimitierender Zustand mit einer Einschrinkung in mindestens einem Organsystem

vorlag, die eine langfristige und spezialisierte Nachsorge zur Folge hatte.

Kein lebenslimitierender Zustand bei Entlassung (A4): Insgesamt wurden 209 Kinder
(42.7 %) ausgeschlossen, die ohne invasive Devices oder die Notwendigkeit einer
langfristigen Behandlung entlassen wurden. Zu den invasiven Devices zdhlten die Entlassung
mit einer Heimbeatmung, einem Gastro- oder Enterostoma, einer perkutanen endoskopischen
Gastrostomie, einem Tracheostoma oder die Notwendigkeit einer regelméfigen Dialyse.
AuBerdem wurden Kinder, die eine Anbindung an einen ambulanten Intensivpflegedienst
oder eine Spezialsprechstunde bendtigten oder die in eine Rehabilitationseinrichtung

entlassen wurden in die weitere Untersuchung eingeschlossen.

Begleitperson (AS): Weitere 6 Personen (1.2 %) wurden ausgeschlossen, da es sich um

Begleitpersonen handelte.

Durch das Screening der Entlassungsbriefe ergab sich eine Gesamtzahl von 108 Patienten
(22.1 %), deren elektronische Patientenakte zur ndheren Untersuchung herangezogen wurde.
Von diesen Patienten wurden alle Aufenthalte auf der pddiatrischen Intensivstation analysiert,

die im Untersuchungszeitraum lagen.

Aufenthalt auf der ITS < 48 h (A6): Kinder, deren Aufenthalt auf der pédiatrischen
Intensivstation kiirzer als 48 Stunden war, wurden exkludiert. Diese 14 Kinder (2.9 %)
wurden ausgeschlossen, da das intensivmedizinische Personal in diesen Féllen nicht die
Hauptbehandlung durchfiihrte, sondern als Dienstleister agierte. Formen dieser Dienstleistung
waren zum Beispiel die Uberwachung auf der Intensivstation vor und/oder nach einem
operativen Eingriff. Die Patienten wurden danach wieder auf die Normalstation verlegt und
vom dortigen Personal weiter betreut. Ein anderer Grund fiir eine kurze Aufenthaltsdauer war
die  Intubation und  Narkotisierung  von  jiingeren  Kindern  vor  einer

Magnetresonanztomographie oder einer anderen Untersuchung.
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Kurpatient (A7): 1 weiteres Kind (0.2 %) wurde ausgeschlossen, welches sich mit seinen
Eltern in einer Kureinrichtung in der Umgebung authielt und aufgrund einer akuten
Verschlechterung auf die Intensivstation eingewiesen wurde. Das Kind wurde zu der Zeit in
einem spezialisierten Zentrum behandelt und die Eltern &duBlerten den Wunsch, es zeitnah

dorthin zu verlegen.

Expertendiskussion (A8): Weitere 35 Fille (7.2 %) wurden im Expertengespréach diskutiert,
um zu entscheiden, ob ein lebenslimitierender Zustand vorlag. Als Diskussionsgrundlage
dienten die Diagnosen sowie der Verlauf der FErkrankung aus der elektronischen
Patientenakte. Es wurde entschieden, dass 7 Kinder (1.4 %) mit einer Niereninsuffizienz im
Stadium 1, 2 und 3 nicht lebenslimitiert sind, da eine kurative Therapie sehr wahrscheinlich
ist. Diese Entscheidung wurde in Absprache mit einer pédiatrischen Nephrologin getroffen.
Die 12 Patienten (2.5 %), die eine diagnostizierte Zystische Fibrose hatten, wurden ebenfalls
ausgeschlossen, da bei Riicksprache mit der zustdndigen Pulmologin, alle Betroffenen in der
Mukoviszidose-Ambulanz der UKJ angebunden waren. Diese ist ein Teil des Mukoviszidose-
Zentrums Mecklenburg-Vorpommern. Die Patienten und deren Angehdrige werden dort von
einem multidisziplindren Team betreut, dass aus Physiotherapeuten, Erndhrungsberatern,
Psychologen, Sozialarbeitern und Arzten sowie geschultem Pflegepersonal besteht 3°. Weitere
8 Kinder (1.6 %) wurden ausgeschossen, da kein lebenslimitierender Zustand bestand. Die

restlichen 8 Fille (1.6 %) wurden eingeschlossen.

Fehlende Akten (A9): Von 17 Patienten (3.5 %) waren die elektronischen Patientenakten

nicht verfligbar, sodass keine genauere Beurteilung vorgenommen werden konnte.

Tabelle 2.2: Ausschlusskriterien der lebenslimitiert erkrankten Kinder

Ausschlusskriterium Anzahl der Patienten

Al Alter als 18 Jahre 93
A2 Auf der Intensivstation verstorben 12
A3 Duplikate 61

A4 Kein lebenslimitierender Zustand bei Entlassung 209
AS Begleitperson 6

A6 Aufenthalt auf der Intensivstation <48 h 14
A7 Kurkind 1

A8 Ergebnis Expertendiskussion 19
A9 Fehlende Akten 17
Insgesamt 432
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Zuordnung zur Therapiezielsetzung

Im Ergebnis wurden 57 lebenslimitiert erkrankte Kinder (12 %) in die Untersuchung

eingeschlossen.

Anhand der Epikrise der Patienten und den dokumentierten Gesprichen mit den
Sorgeberechtigten erfolgte die Zuordnung dieser Patienten zu der Gruppe der Kinder mit einer
kurativen oder mit einer palliativen Therapiezielsetzung. Patienten, die entweder bereits bei
Aufnahme ein palliatives Therapieziel hatten oder wihrend ihres Aufenthaltes eine palliative
Therapiezieldnderung erhielten, wurden der Gruppe der lebenslimitiert erkrankten Kinder mit
palliativer Therapiezielsetzung zugeordnet. Alle Kinder, die keinen Eintrag einer palliativen
Therapiezielsetzung im Dokumentationsverlauf aufwiesen wurden der Gruppe der Kinder mit
kurativem Therapieziel zugeordnet. Hatte ein Kind im Untersuchungszeitraum sowohl
Aufenthalte mit kurativer als auch mit palliativer Therapiezielsetzung wurde das Kind der
Gruppe der Kinder mit palliativer Therapiezielsetzung zugeordnet und alle Aufenthalte ab der

Therapiezieldnderung in die Auswertung eingeschlossen.

Die UKJ hat seit 2014 ein krankenhauseigenes Palliativteam. Dieses besteht aus &rztlichem
und pflegerischem Personal, welche alle die Spezialisierung ,,Palliativmedizin® haben oder
sich in der Ausbildung dafiir befinden. Einzelne Mitarbeitende haben Spezialweiterbildungen

im Bereich der Schmerztherapie, Intensivpflege oder sozialen Arbeit.

Diagnosen

Die durch die modifizierte Diagnoseliste nach Lutmer et al. ermittelte Diagnose wurde als
Hauptdiagnose definiert. Bei mehreren Diagnosen oder bei Patienten, die auf Grund ihres
Palliativstatus oder der Aufenthaltsdauer eingeschlossen wurden, wurde mittels des
dokumentierten Krankheitsverlaufes die Diagnose mit der grofSten klinischen Relevanz fiir
den lebenslimitierenden Zustand bestimmt. Diese wurde als Hauptdiagnose festgelegt und
diente als Grundlage fiir die Auswertung der Patientenkohorte nach den Diagnosegruppen.
Alle Diagnosegruppen, die nur einen Patienten erhielten sind unter dem Gruppenname

»Andere* zusammengefasst dargestellt.

Die Zuordnung der Erkrankungen zur ACT-Klassifikation wurde durch drei unabhdngige
Personen (Studentinnen der Arbeitsgruppe ,,Palliaitvintens*) durchgefiihrt. Bei 9 Diagnosen
bestand Uneinigkeit. Nach erfolgter Diskussion konnte in allen Fillen eine Einigung erzielt

werden.
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Die Abbildung 2.1 zeigt die Zusammenfassung der Patientenselektion der beiden Gruppen.

Retrospektive
Datenanalyse
Elektronische Akten

Kinder-Intensivstation
Rostock

6 257 Patienten
14 182 Aufnahmen
von 01/2012 - 06/2020

Verstorbene Lebenslimitiert
Patienten erkrankte Patienten
. L Einschlusskriterien
Einschlusskriterien Kriterien nach Lutmer
Auf der ITS verstorben etal.
n=35 n =489
Ausschlusskriterien

Aln= 93

A2n= 12

Ausschlusskriterien A3n= 61
Aln=2 A4 n =209

A9n =2 ASn= 6
A6n= 14

A7n= 1

A8n= 19

AOn= 17

n=31 n=57
I I
| | | ]
Kuratives Palliatives Kuratives Palliatives
Therapieziel Therapieziel Therapieziel Therapieziel
n=20 n=11 n=34 n=23

Abbildung 2.1: Flussdiagramm der Patientenselektion der verstorbenen und lebenslimitiert erkrankten Kinder;

n, Anzahl der Patienten.
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2.2 Erfassung des Versorgungsumfangs

Um den Versorgungsumfang abzubilden sollten besonders invasive Interventionen und die

psychosoziale Betreuung der Patienten sowie derer Familienangehorigen erfasst werden.

2.2.1 Erstellung der Itemliste

Auf Grundlage der Literaturrecherche und der Ergebnisse aus der Arbeitsgruppe
,Palliativintens* wurde eine Itemliste zur Erfassung des Versorgungsumfangs generiert. Die
urspriingliche Itemliste der Arbeitsgruppe ,,Palliativintens® wurde fiir die Neonatologie
entwickelt. Diese diente als Grundlage und wurde fiir die pédiatrische Intensivstation
angepasst. Als erstes wurden alle neonatologischen Items sowie irrelevante und unspezifische
Items entfernt. Da die Studie im Rahmen dieser Arbeit einen explorativen Ansatz verfolgt,
wurde die Itemliste bei der Sichtung der Akten ergdnzt und modifiziert. Einige Items, die
urspriinglich erfasst werden sollten, mussten entfernt werden, da die dafiir notwendigen
Informationen nicht in den Akten enthalten waren. Sonographien und Rontgenaufnahmen
stellen keine invasive Diagnostik und nur eine geringe Belastung fiir die Patienten und deren
Familie dar. Deshalb wurde die Erfassung dieser Untersuchungen weggelassen. Eine

Ubersicht der ausgeschlossenen Items ist im Anhang dieser Arbeit einsehbar.

Alle Items wurden fiir jedes Kind mit Hilfe eines Fallblattes erfasst. Dieses ist im Anhang
dieser Arbeit einzusehen. AuBlerdem wurde in anonymisierter Form die Teilnehmenden und

Inhalte von gefiihrten Gesprachen dokumentiert.

Im Folgenden werden die verwendeten Items fiir die verstorbenen und lebenslimitiert

erkrankten Kinder separat erldutert

2.2.2 Verstorbene Kinder

Bei Items mit unterschiedlichen Ausprigungsformen war die Auswahl mehrerer moglich. Die
demographischen Daten, die von den Patienten erfasst wurden, sind in der Tabelle 2.3

dargestellt.
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Alter in Jahren
Geschlecht (m; w; d)
Aufnahmejahr
o frithste Aufnahme im
Untersuchungszeitraum
Stationdre Verweildauer in Tagen pro
Aufenthalt

Anzahl intensivmedizinischer
Aufenthalte

Diagnose

Diagnose nach Lutmer et al.

Die Items in Tabelle 2.4 wurden nur fiir den letzten Aufenthalt erfasst.

Tabelle 2.4: Items, die fiir den letzten Aufenthalt erfasst wurden

Mitaufnahme einer
erziechungsberechtigten Person
Therapiezielsetzung bei Autnahme

o (kurativ; palliativ)

Sauerstoffzufuhr jeglicher Art nach
Aufnahme

Invasive Beatmung
Beatmungsdauer in Stunden
Qualitative Schmerzeinschitzung

o Im Durchschnitt mindestens 1x
pro Tag eine schriftliche
Einschiatzung vom pflegerischen
oder &rztlichen Personal {iber das
Wohlbefinden des Kindes, wie
z.B.

= _Kind schléft ruhig*

= Kind wirkt ruhig und
entspannt*

= “Kind gibt keine
Schmerzen an*

= “Kind ist unruhig*

= “Kind weint/schreit*

=  Kind sieht
schmerzgeplagt aus*

o Aussagen, wie ,,stabiler
Allgemeinzustand‘ wurden nicht
gezidhlt, da sie keine Aussage iiber
das Schmerzempfinden des
Kindes enthalten.

Quantitative Schmerzeinschétzung

o Im Durchschnitt mindestens 1x
pro Tag eine
Schmerzeinschitzung mit einer
Schmerzskala

Verwendete Schmerzskala

o Visuelle Analogskala (VAS)

o Kindliche Unbehagen- und
Schmerz-Skala (KUSS)

o ,,Assessment of clinimetric
properties and diagnostic quality
of a stress measurement scale*
(Wielenga u. a. 2004)
(COMFORT Scale)

Schmerz-Reevaluation nach Anpassung
der Therapie

o Mindestens einmal nach
quantitativ oder qualitativ
festgehaltenem Schmerzereignis
wurde nach erfolgter
Gegenregulation (medikamentds
oder nicht medikamentds) eine
Reevaluation durchgefiihrt, ob es
zu einer Symptomverbesserung
kam)

Die Umstinde wéhrend des Versterbens wurden durch folgende Items erfasst (siche Tabelle

2.5).
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- Todesursache

- Todeszeitpunkt in Stunden nach
Aufnahme

- Ort des Versterbens

- Versterben im Beisein der Eltern
- Versterben unter Reanimation

o (Arm der Eltern/Inkubator/Bett)

Vorhandensein einer DNR-Order

Symptomkontrolle
o (Schmerz/Atemnot/Unruhe/
Krampfanfille)

Angebot einer Obduktion
Durchfiihrung einer Obduktion

Folgende Items wurden sowohl fiir den letzten Aufenthalt als auch fiir die letzten 24 h vor

Todeseintritt bestimmt (siche Tabelle 2.6).

Tabelle 2.6: Items, die sowohl fiir den letzten Aufenthalt als auch fiir die letzten 24 h vor Todeseintritt bestimmt

wurden

- Medikamentenapplikation
o (intravends; subkutan;
intramuskuldr)
- Verabreichung von Sedativa
o Chloralhydrat, Clonazepam,

Lorazepam, Midazolam, Morphin,

Propofol
- Verabreichung von Analgetika
o Fentanyl, Ibuprofen, Morphin,
Novaminsulfon, Paracetamol,
Piritramid, Remifentanyl
- Durchfiihrung einer Operation
- Durchfiihrung einer Dialyse
- Erhalt von Erythrozyten-Konzentraten
- Durchfiihrung von Blutentnahmen
- Durchfiihrung von Blutgasanalysen

Einbringen invasiver Devices

o Als invasives Device zéhlt jedes
Medizinprodukt, das durch die
Haut oder eine Korperdffnung in
den Korper eingefiihrt wird.
(Sepsis Alliance o. J.)

o Beispiele sind
Venenverweilkaniilen,
Zentralvendse Katheter oder
Blasenkatheter

Systemische Antibiotikagabe
Verabreichung von vasoaktiven
Medikamenten

o Adrenalin, Dobutamin, Dopamin,
Milirinon, Nitroglycerin,
Nitroprussid-Na, Noradrenalin

AuBerdem wurden psychosoziale Aspekte jeweils mit der Option: ,,ist erfolgt* oder ,,ist nicht

erfolgt” erfasst. Diese sind in der Tabelle 2.7 zusammengefasst.
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Festlegung eines Palliativplans
Ablehnung des Palliativplans durch die
Sorgeberechtigten
o Mit den Sorgeberechtigten wurde
eine palliative
Therapiezieldnderung besprochen
und durch diese abgelehnt.
Stattfinden einer Interdisziplindren
Fallberatung
o Mindestens zwei verschiedene die
Krankheit des Kindes betreffende
Fachdisziplinen haben sich tiber
die weitere Behandlung beraten
Einbeziehung von Fachdisziplinen in die
Behandlung
o Mindestens ein Konsil einer, die
Erkrankung des Kindes
betreffenden, Fachdisziplin ist
erfolgt

Angebot eines Sozialarbeiters
Annahme des Angebots eines
Sozialarbeiters durch die Angehorigen
Angebot eines Psychologen
Annahme des Angebots eines
Psychologen durch die Angehorigen
Angebot eines Seelsorgers
Annahme des Angebots eines Seelsorgers
durch die Angehdrigen
Durchfiihrung einer Nottaufe
Stattfinden eines Geschwistertreffens
Besuch von Verwandten

o die weder die Eltern noch die

Geschwister sind

2.2.3 Lebenslimitiert erkrankte Kinder

Als Grundlage fiir die Items der lebenslimitiert erkrankten Kinder wurden die der
verstorbenen Kinder herangezogen. Die Liste wurde um die Items, die die letzten 24 Stunden
vor dem Tod und das Versterben thematisieren, reduziert. In der Tabelle 2.8 sind die Items
aufgefiihrt, die fiir die lebenslimitiert erkrankten Kinder neu hinzugekommen sind. Das

umfassende Fallblatt befindet sich im Anhang.

Tabelle 2.8: Zusdtzliche Items der lebenslimitiert erkrankten Kinder

- ACT-Klassifikation -
- Anzahl der Aufenthalte vor der palliativen
Therapiezieldnderung

Anzahl der Aufenthalte nach der
palliativen Therapiezieldnderung
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2.3 Pediatric Palliative Care Index

Der Pediatric Palliative Care Index (PedPCI) wurde in der Arbeitsgruppe ,,Palliativintens* der
Kinder- und Jugendklinik der Universititsmedizin Rostock entwickelt. Dabei handelt es sich
um einen Versorgungsindex, der die Versorgungsqualitit von Kindern in einer palliativen
Situation abbildet. Im Rahmen dieser und der anderen Forschungsarbeiten aus der

Arbeitsgruppe soll der PedPCI evaluiert werden.

Der PedPCI wurde in dieser Arbeit sowohl fiir die verstorbenen als auch die lebenslimitiert
erkrankten Kinder bestimmt. Er wird mit 0 bis 24 Punkten bewertet, da in jeder der
24 Unterkategorien ein Punkt erreicht werden kann. In seiner Originalfassung ist der PedPCI
fiir Kinder, die auf der Intensivstation versterben ausgelegt. Er kann auch fiir die Beurteilung
der Betreuung von lebenslimitiert und lebensbedrohlich erkrankten Kindern auf der
Intensivstation verwendet werden. Diese Kinder kdnnen nicht in jeder Unterkategorie einen
Punkt erreichen, aber mindestens 1 Punkt in jeder Hauptkategorie. Zum Beispiel kann in der
Hauptkategorie ,,Emotionale Unterstiitzung® die Unterkategorie ,.kuschelnd verstorben* nicht
erfilllt werden. Dafiir kann aber mit der Familie eines Patienten der Wunschsterbeort
besprochen werden oder thnen ein Angehorigentreffen auf Station angeboten werden. Die
Nachsorgeangebote beziehen sich flir die lebenslimitiert erkrankten Kinder nicht auf den
Zeitpunkt des Versterbens, sondern auf den Zeitraum nach dem intensivmedizinischen
stationdren Aufenthalt. Den Sorgeberechtigten kann z.B. eine diagnosespezifische
Selbsthilfegruppe vermittelt werden. Ein weiteres Nachsorgeangebot ist die Anbindung an
einen ambulanten Intensivpflegedient, um die Betreuung des Kindes im hduslichen Umfeld zu
ermoglichen. Die Hauptkategorie ,,Gezielte Symptomlinderung® bezieht sich dann nicht
explizit auf die Sterbephase, sondern auf den gesamten Aufenthalt auf der Intensivstation. Der
PedPCI wurde auf Grundlage der erhobenen Daten fiir alle Patienten von zwei unabhéngigen
Personen (Studentinnen der Arbeitsgruppe ,,Palliaitvintens®) bestimmt. Bei Uneinigkeiten
wurde jede Unterkategorie einzeln diskutiert. Bei den verstorbenen Kindern betraf das
9 (29 %) und bei den lebenslimitiert erkrankten Kindern 21 (37 %) der Félle. Sowohl bei den
verstorbenen als auch bei den lebenslimitiert erkrankten Kindern konnte bei allen

Entscheidungen eine Einigung erzielt werden.
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Tabelle 2.9: Pediatric Palliative Care Index

Hauptkategorien Unterkategorien
Entscheidungsfindung | Mindestens 2 Gespriche mit den Sorgeberechtigten bei denen
= Diagnose, Prognose und Therapiemoglichkeiten erldutert wurden oder
.°é o0 1 Gespriach mit Checkliste gefiihrt
3 =2
iz ‘g Schriftliche Empfehlung zum Vorgehen in Notfallsituationen
i~ -°§ angeboten oder festgehalten (Formblatt oder inhaltlich vollumfanglich)
an b5 Fallberatung Mindestens 2 Arzte (oder Teamsitzung) und alle Sorgeberechtigten mit
E 3 Therapiezieldnderung einverstanden
=)
> Fallberatung im Team einberufen
Interdisziplindre Fallbesprechung (oder Konsil) einberufen
Symptomerfassung Repetitiv mittels Skala
(Schmerz, Dyspnoe, o
o Unruhe...) Qualitative Aussagen fest gehalten
<
= Gezielte Bei Symptomatik - Therapie (umfasst sowohl medikamentOse als
%ﬁ -qé Symptomlinderung auch nicht-medikamentdse MaBBnahmen)
Q
g L Keine Symptomatik = keine Therapie
| E
’% }:3 Vermeidung von Schmerz/ Unwohlsein/ invasiven Maflnahmen oder
s g Entfernung von unnétigen Devices
g Advanced Care Planning (Gemeinsam beschlossener Plan mit den
2 Sorgeberechtigten zum weiteren Vorgehen bei sich dndernder
&= Symptomatik bzw. Zustand des Kindes)
20 Seelsorge Angeboten
<
é Psychologe Angeboten
5 Sozialarbeiter Angeboten
Emotionale Erinnerungen angeboten (Fotos, Fullabdruck...)
Unterstiitzung Angehdrigentreffen angeboten (GroBeltern, Geschwister, Freunde der
Familie)
s| 5
_°é 5 Wunschsterbeort besprochen (Arm? Zu hause?)
% E Kuschelnd verstorben
o @ .
E & Kuscheln wurde auch vor der Sterbephase ermoglicht
3
= 3 Nachsorge Weiteres/ wiederholtes Kuscheln angeboten/ stattgefunden
= m
§ 5 Weiteres/ wiederholtes Familientreffen angeboten/ stattgefunden
<
Z

Nachsorgegespriach angeboten

Ambulante Nachsorgeangebote unterbreitet

Team: Supervision angeboten
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In der Abbildung 2.2 sind die Ergebnisse des PedPCI graphisch dargestellt. Die palliative
Maximalversorgung entspricht einem Punktwert von 24. Das bedeutet, dass 100% der
moglichen Punkte in jeder Hauptkategorie erzielt wurden. Die Basisversorgung entspricht laut
definitionem einem gesamt Punktwert von 9. Je nach Hauptkategorie entspricht ein Punkt
einem unterschiedlichen Prozentwert, da die Hauptkategorien unterschiedlich viele
Unterkategorien haben. Zum Beispiel sind in der Hauptkategorie ,,Emotionale Unterstiitzung*
insgesamt 5 Punkte erreichbar. Ein Punkt entspricht damit einem Prozentwert von 20 %.
Anhand dieser Grafik wird die Auswertung der einzelnen Gruppen nach ihrer

Therapiezielsetzung erfolgen.

Entscheidungsfindung
100

Nachsorge 80 Fallberatung

60

Emotionale Symptomerfassun
Unterstiitzung ymp £
. . iel
Sozialarbeiter Gezm; te
Symptomlinderung
sychologe eelsorge
Palliative Maximalversorgung mmmmPa]liative Basisversorgung

Abbildung 2.2: Palliative Maximal- und Basisversorgung des PedPCI in Prozent
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2.4 Statistische Methoden

Zur statistischen Auswertung der Daten wurde das Statistik- und Analyseprogramm SPSS,
Version 27.0 der Firma IBM genutzt.

Kategoriale Variablen wurden als Anzahl und Prozentsatz angegeben. Die statistische
Analyse erfolgte mittels des Pearson-Chi-Quadrat Tests oder dem Exakten Test nach Fisher,
wenn mindestens eine Zelle eine erwartete Héaufigkeit <5 hatte. Bei einem

Stichprobenumfang < 50 wurde die Korrektur nach Yates durchgefiihrt.

Stetige Merkmale wurden als Mittelwert (MW) oder Median (Mdn) und Interquartilabstand
angegeben. Die statistische Testung auf Normalverteilung der metrischen Variablen ist mit
dem Shapiro-Wilk-Test und graphisch erfolgt. Die weitere Analyse erfolgte mittels des nicht
parametischen Mann-Whitney-U-Test unter Angabe der asymptotischen Signifikanz oder dem
t-Test fiir unabhéngige unverbundene Stichproben. Die Testung verbundener Stichproben ist
mit dem Vorzeichentest erfolgt. Dichotome Variablen wurden mit dem Test auf
Binomialverteilung untersucht. Die Ergebnisse wurden fiir einen p-Wert < .05 als statistisch

signifikant definiert.
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3. Ergebnisse

Im untersuchten Zeitraum wurden 6 257 Patienten aufgenommen, die insgesamt 14 182
Aufnahmen hatten. Die durchschnittliche Anzahl aller Aufenthalte pro Patient betrug 2.27.
Von diesen wurden insgesamt 31 verstorbene und 57 lebenslimitiert erkrankte Kinder in die

Studie eingeschlossen.

3.1 Verstorbene Kinder

Die Ergebnisse der demographischen Daten, des Versorgungsumfangs und die des Pediatric

Palliative Care Index (PedPCI) werden in den folgenden Kapiteln dargestellt.

3.1.1 Demographie

In dieser retrospektiven Datenanalyse wurden Patienten untersucht, die im Zeitraum vom
01.01.2012 bis 30.06.2020 auf der padiatrischen Intensivstation der UKJ verstorben sind. Die
vom Controlling der UMR (siehe Patienten und Methoden Seite 20) erstellte Liste ergab, dass
35 Kinder in diesem Zeitraum verstorben sind. Daraus ergibt sich eine durchschnittliche
Mortalitdtsrate von 1.74 % mit einer Spannweite von 1.02 % -3.6 % pro Jahr. In die
Auswertung wurden 31 Kinder eingeschlossen. Die einzelnen Ausschlusskriterien sind im
Kapitel Patienten und Methoden ausfiihrlich dargestellt (sieche Seite 22). Von den insgesamt
31 Patienten  hatten 11 Kinder eine palliative und 20 Kinder eine kurative
Therapiezielsetzung. Dabei war in die Betreuung der palliativen Kinder in 7 von 11 Fillen

(64 %) ein Palliativmediziner involviert.

Bei dem gesamten Patientenkollektiv handelte es sich um 12 weibliche (f) Patientinnen
(38.7 %) und 19 ménnliche Patienten (m) (61.3 %). Die Kinder mit einer kurativen
Therapiezielsetzung (f: n=8, 40 %; m: n = 12. 60 %) hatten eine anndhernd gleiche
Geschlechterverteilung, wie die Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung (f: n = 4,
36.4%; m: n = 7, 63.6 %). Auch das mediane durchschnittliche Alter der Kinder zum
Zeitpunkt des Todes wich in beiden Gruppen nur geringfligig ab. Insgesamt lag es bei
3.4 Jahren. Es zeigte sich, dass 30 % der kurativen und 46 % der palliativen Kinder jlinger als
ein Jahr waren. Die Altersspanne aller Patienten erstreckte sich von 3 Tagen bis 17.7 Jahren.

Eine Ubersicht der demographischen Daten ist in Tabelle 3.1 dargestellt.
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Verstorbene Patienten auf der péidiatrischen
ITS der UKJ
Mit kurativer Mit palliativer Signifikanz
Therapiezielsetzung | Therapiezielsetzung

Anzahl der verstorbenen 20 (64.5) 11 (35.5) -
Patienten, n (%)
Geschlecht, n (%)

Weiblich 8 (40.0) 4 (36.4)

] p=10"

Mainnlich 12 (60.0) 7 (63.6)

Divers 0(0) 0(0) -
Alter beim Versterben in Jahren, 2.8(5.7)4.4 34(6.5)4.3 p=.804"
Mdn (IQA) MW
Alter in Kategorien

0 - 6 Jahre 16 (80.0) 9 (81.8)

7 - 12 Jahre 2 (10.0) 1(9.1) p=.9932

13 - 18 Jahre 2 (10.0) 1(9.1)

Legende 1: ! Exakter Test nach Fisher, zweiseitig, > Pearson-Chi-Quadrat, zweiseitig, * Mann-Whitney-U-Test,
asymptotische Signifikanz; IQR, Interquartilsabstand; Mdn, Median; MW, Mittelwert; n, Anzahl; -, Statistisch
nicht getestet; * Unsicheres Ergebnis aufgrund des Problems der kleinen Hdufigkeiten; Abweichende Summen
der Prozente aufgrund gerundeter Werte.

Die stationdre Verweildauer beim letzten Aufenthalt war fiir alle verstorbenen Kinder auf der
Intensivstation im medianen Durchschnitt 3 Tage. In diesem Punkt unterscheiden sich die
beiden Gruppen. Der Mittelwert der Aufenthaltsdauer der Kinder mit einer kurativen
Therapiezielsetzung war beim letzten Aufenthalt signifikant kiirzer (Mdn = 1.5 Tage), als der
12 Tage),
Mann-Whitney-U-Test: z=-3, p =.003. Die Kinder hatten eine durchschnittliche mediane

der Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung (Mdn = Exakter
Aufenthaltsdauer auf alle Aufenthalte bezogen von 5 Tagen. Dabei war die stationdre
Verweildauer pro Aufenthalt der Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung vor ihrem
Versterben signifikant langer als die der Kinder mit einer kurativen Therapiezielsetzung,
Exakter Mann-Whitney-U-Test: z = -2.8, p = .005. Die Anzahl der stationdren Aufenthalte auf
der Intensivstation wiesen keinen signifikanten Unterschied auf. Eine vollstdndige

Darstellung der Anzahl der stationdren Aufenthalte findet sich in Tabelle 3.2.
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Tabelle 3.2: Stationdre Verweildauer und Anzahl der Aufenthalte der verstorbenen Kinder

Verstorbene Patienten auf der péidiatrischen ITS der
UKJ
Mit kurativer Mit palliativer Signifikanz
Therapiezielsetzung | Therapiezielsetzung

Stationire Verweildauer ITS in 1.5(5)3.8 12.0(27) 17.6 p=.0034
Tagen (letzter Aufenthalt), Mdn
(IQA) MW
Stationire Verweildauer auf der ITS | 2.8 (8) 5.3 12.0 (22) 17.8 p=.0054
pro Aufenthalt in Tagen, Mdn (IQA)
MW
Anzahl stationirer Aufenthalte 1.0(3)24 1.0(5)3.2 p=.411*%
insgesamt, Mdn (IQA) MW

Legende 2: * Mann-Whitney-U-Test, asymptotische Signifikanz; IOR, Interquartilsabstand,; Mdn, Median; MW,
Mittelwert; Signifikante Ergebnisse sind dick gedruckt.

Die Abbildung 3.1 stellt die Haufigkeit der Hauptdiagnosen klassifiziert nach den Kapiteln
der ICD-10-GM (Erlduterung siehe Patienten und Methoden Seite 25) dar. Die groBBte Gruppe
bilden die Kinder mit Erkrankungen des Nervensystems (n =7, 23 %). Am zweithdufigsten
hatten die Kinder Krankheiten aus der Gruppe ,,Symptome und abnorme klinische und
Laborbefunde, die anderenorts nicht klassifiziert sind*“ (n=6, 19 %). Diese beinhaltet die
beiden Krankheitsbilder ,,Septischer Schock® (R57.2, n=3) und ,Plotzlicher Kindstod*“
(R95.0, n=3). In der Gruppe ,,Andere“ sind die Diagnosen der ICD-10-GM Kapitel
,»Verletzungen, Vergiftungen und bestimmte andere Folgen duBlerer Ursachen®, ,,Krankheiten

des Atmungssystems‘ und ,,Krankheiten des Verdauungssystems* dargestellt.

Keines der untersuchten Kinder verstarb an einer ,Krankheiten des Blutes und der
blutbildenden Organe®, einer ,,Endokrine, Erndhrungs- und Stoffwechselkrankheiten* oder

einer ,,Krankheiten des Muskel-Skelett-Systems und des Bindegewebes*®.

Bei den Diagnosen der verstorbenen Kinder ist hervorzuheben, dass im Vergleich zu 4 (20 %)
Kindern mit einer kurativen Therapiezielsetzung, 8 (73 %) Patienten mit einer palliativen
Therapiezielsetzung eine Diagnose der modifizierten Liste nach Lutmer et al. hatten und
damit ein signifikanter Unterschied zwischen beiden Gruppen bestand, Exakter-Fisher-Test:

p=.007,n= 31, zweiseitig).
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Abbildung 3.1: Hauptdiagnosen der verstorbenen Patienten nach ICD-10-GM,; Abweichende Summen der
Prozente aufgrund gerundeter Werte.

Die Zuordnung der beiden Patientengruppen zur ACT-Klassifikation ist in Abbildung 3.2
graphisch dargestellt. Fiir die Klassen 1 und 2 konnte jeweils ein signifikanter Unterschied
zwischen der kurativen und der palliativen Gruppe festgestellt werden. 16 Kinder (80 %) mit
einer kurativen Therapiezielsetzung hatten eine lebensbedrohliche Erkrankung fiir die
potenziell eine kurative Therapie mdglich ist (Klasse 1). Im Vergleich dazu traten diese nur
bei 3 Kindern mit einer palliativen Therapiezielsetzung auf, Exakter-Fisher-Test: p =.007,
n =31, zweiseitig. Erkrankungen, bei denen ein frithzeitiger Tod unvermeidlich ist (Klasse 2)
traten dagegen bei den Kindern mit einer palliativen Therapiezielsetzung signifikant hdufiger
auf, Exakter-Fisher-Test: p =.01, n =31, zweiseitig. Fiir die anderen Klassen konnten keine

signifikanten Unterschiede festgestellt werden.

Drei der kurativen Kinder (15 %) waren nicht klassifizierbar, da vor dem Versterben keine
diagnostizierte Erkrankung bestand. Diese Kinder sind ohne erkennbare Ursache am
plotzlichen Kindstod (R95.0) verstorben und unter Reanimation ins Krankenhaus eingeliefert

worden.
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Abbildung 3.2: ACT-Klassifikation der verstorbenen Patienten; Klasse 1: Lebensbedrohliche Erkrankungen, fiir
die eine kurative Therapie verfiigbar ist; Klasse 2: Erkrankungen, bei denen ein friihzeitiger Tod unvermeidlich
ist; Klasse 3: Progrediente Erkrankungen ohne die Moglichkeit einer kurativen Therapie; Klasse 4: Irreversible,
jedoch nicht progrediente Erkrankungen, die regelhaft Komplikationen zeigen.

3.1.2 Versorgungsumfang

Die Ergebnisdarstellung des Versorgungsumfanges der Patienten gliedert sich in die
Unterpunkte ,,Schmerzmanagement®, ,,Invasive Prozeduren®, ,,Versorgung beim Versterben®,

»Symptomkontrolle beim Versterben und ,,Psychosoziale Unterstiitzung*.

3.1.2.1 Schmerzmanagement

Wihrend die Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung signifikant hdufiger eine
qualitative Schmerzeinschitzung bekamen, Exakter-Fisher-Test: p =.002, n =31, zweiseitig,
konnte bei der quantitativen Schmerzeinschitzung kein Unterschied festgestellt werden. Nur
circa 20 % der Patienten aus beiden Gruppen erhielten eine tagliche quantitative
Schmerzerfassung mittels einer Schmerzskala. Bei 8 der palliativen Kinder (73 %) wurde im
Gegensatz zu den kurativen Kindern (n=4; 20 %) eine Reevaluation der Schmerzen nach
eingeleiteter Therapie durchgefiihrt, Exakter-Fisher-Test: p =.031, n = 31, zweiseitig. Dieser
Unterschied war statistisch signifikant (siehe Tabelle 3.3).
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Tabelle 3.3: Schmerzmanagement der verstorbenen Kinder beim letzten Aufenthalt

Verstorbene Patienten auf der pédiatrischen ITS der UKJ

Mit kurativer Mit palliativer Signifikanz
Therapiezielsetzung | Therapiezielsetzung

Schmerzeinschiitzung, n (%)

Quantitativ 4 (20.0) 3(27.3) p=.676"
Qualitativ 4 (20.0) 9(81.8) p=.002"
Reevaluation nach 6 (30.0) 8(72.7) p=.031"
Anpassung der Therapie

Legende 3: ! Exakter Test nach Fisher, zweiseitig;, n, Anzahl; Abweichende Summen der Prozente aufgrund
gerundeter Werte; Signifikante Ergebnisse sind dick gedruckt.

3.1.2.2 Invasive Prozeduren

Fiir die verstorbenen Kinder wurden speziell die invasiven Prozeduren in den letzten
24 Stunden vor ihrem Tod untersucht. Es konnte gezeigt werden, dass 10 der palliativen
Kinder (91 %) Analgetika verabreicht bekamen und nur 8 der Kinder (40 %) mit einer
kurativen Therapiezielsetzung eine Schmerzmedikation in diesem Zeitraum erhielten,

Exakter-Fisher-Test: p = .008, n = 31, zweiseitig.

Die Analyse ergab, dass bei 17 kurativen Patienten (85 %) noch invasive Devices, wie
intravendse Katheter eingebracht wurden. Bei Kindern mit einer palliativen
Therapiezielsetzung traf das nur bei 4 Patienten (36 %) zu, Exakter-Fisher-Test: p=.013,

n =31, zweiseitig.

Fir die invasive Medikamentenapplikation, die Gabe von Sedativa und von vasoaktiven
Medikamenten konnten keine signifikanten Unterschiede festgestellt werden. Auch die
systemische Verabreichung von Antibiotika und Erythrozytenkonzentraten sowie die
Durchfiihrung von Blutentnahmen und Blutgasanalysen ergab keine signifikanten
Unterschiede zwischen beiden Gruppen. Eine Operation oder Dialyse wurde bei keinem Kind
mit einer palliativen Therapiezielsetzung in den letzten 24 Stunden vor dem Versterben

durchgefiihrt. In der Tabelle 3.4 sind diese Ergebnisse zusammengefasst.

90 % der Kinder (n=18) mit einem kurativen Therapieziel und 55 % (n=6) mit einem
palliativen Therapieziel wurden wéhrend ihres letzten Aufenthaltes invasiv beatmet. Der
Vergleich der Beatmungsstunden ergab keinen signifikanten Unterschied (kurativ:

Mdn = 7.4 h; MW = 50 h; palliativ: Mdn = 35 h; MW = 76 h).
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41 von 119

Verstorbene Patienten auf der pédiatrischen ITS der UKJ
Mit kurativer Mit palliativer Signifikanz
Therapiezielsetzung | Therapiezielsetzung
In den letzten 24 Stunden vor
dem Tod, n (%)
Medikamenten 19 (95.0) 10 (90.9) p=1.0"
Applikation invasiv
Sedativa 10 (50.0) 5(45.5) p=10"
Analgetika 8 (40.0) 10 (90.9) p=.008"!
Vasoaktive Medikamente | 17 (85.0) 5(45.5) p=.038"
Antibiotika systemisch 11 (55.0) 6 (54.5) p=10"
Blutentnahme 12 (60.0) 8(72.7) p=.698"
Blutgasanalyse 17 (85.0) 9(81.8) p=10"
Erythrozytenkonzentrat 7 (35.0) 2(18.2) p=.429"!
Einbringen invasiver 17 (85.0) 4(36.4) p=.013"
Devices
Operationen 1(5.0) 0 (0) p=10"
Dialyse 3(15.0) 0 (0) p=.35"

Legende 4: ! Exakter Test nach Fisher, zweiseitig; n, Anzahl; Abweichende Summen der Prozente aufgrund
gerundeter Werte; Signifikante Ergebnisse sind dick gedruckt.

3.1.2.3 Versorgung beim Versterben

In der Tabelle 3.5 sind die Items abgebildet, welche die Versorgung der Patienten wéhrend

des Versterbens erfassen.

Sechzehn Kinder (80 %) mit einem kurativen Therapieziel verstarben wihrend einer
erfolglosen Reanimation, wohingegen dies bei keinem palliativen Kind der Fall war,
Exakter-Fisher-Test: p <.001, n =31, zweiseitig. Auch die Beendigung und der Verzicht auf
lebensverldngernde Mallnahmen zeigten signifikante Unterschiede zwischen beiden Gruppen.

Diese wurden nur bei Kindern mit einer palliativen Therapiezielsetzung durchgefiihrt.

Bei der Aufnahme auf Station hatten 3 Kinder bereits eine Do-not-resuscitate-Anordnung
(DNR-Anordnung). Weiteren 8 Familien mit je 1 Kind wurde wihrend des Aufenthaltes eine
angeboten. Davon wurden 3 tatsichlich schriftlich festgehalten, sodass sie zum Zeitpunkt des
Todes vorlagen. Diese 6 schriftlich vorliegenden DNR-Anordnungen gehdrten zu 4 Kindern,

bei denen es im Verlauf zu einem Verzicht auf lebensverldangernde MaBnahmen kam und
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2 Kindern, bei denen die lebensverldngernden Maflnahmen abgebrochen wurden. Alle Kinder
mit einer DNR-Anordnung stammten aus der Gruppe der palliativen Kinder. Bei zwei
Familien, denen eine angeboten wurde, verstarb das Kind bevor die Eltern sich entschieden
hatten. Fiir weitere zwei Kinder wurde ein Ethikkonsil einberufen, um mit den Eltern und
Arzten das kommende Prozedere zu besprechen. Obwohl ein palliatives Basiskonzept
beschlossen wurde, wurde eine DNR-Anordnung nicht mehr explizit erwdhnt. Bei einem
Kind wurde der Hirntod diagnostiziert und in einem Fall kam es nur zu miindlichen

Absprachen, da die Eltern keine Verschriftlichung wiinschten.

Insgesamt hatten 6 der palliativen Kinder (55 %) zum Zeitpunkt des Todes eine
DNR-Anordnung, sodass keine kardiopulmonale Reanimation erfolgen sollte und erfolgt ist.
Insgesamt wurden trotzdem 6 palliative Kinder (55 %) mindestens einmal wéhrend eines
intensivmedizinischen Aufenthaltes reanimiert. Bei keinem dieser Kinder lag zum Zeitpunkt

der Reanimation eine DNR-Anordnung vor.

Bei allen palliativen Kindern wurde dokumentiert, wo sie verstorben sind und ob die Eltern
anwesend waren. Im Vergleich dazu wurde bei 8 Kindern (40 %) mit einer kurativen
Therapiezielsetzung nicht erfasst, ob die Eltern bei Eintritt des Todes physisch anwesend
waren. In beiden Gruppen waren jeweils bei 7 Kindern die Eltern zum Todeszeitpunkt im
Raum. Die Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung verstarben signifikant haufiger
auf oder im Arm der Eltern, als Kinder mit einer kurativen Therapiezielsetzung,
Exakter-Fisher-Test: p =.004, n=31, zweiseitig. Bei 25 % der kurativen Kinder (n=75)
wurde der Sterbeort nicht dokumentiert. Fiir das Item ,,Einfrieren der intensivmedizinischen
Therapie* war der Unterschied zwischen den Gruppen nicht signifikant. Bei beiden Patienten
Gruppen kam es in circa 70 % der Félle zu einer Beendigung der lebenserhaltenden

MaBnahmen.

Den Angehdrigen von 14 (45 %) Patienten wurde eine Obduktion angeboten, von denen §
dies auch wiinschten. Ob diese auch durchgefiihrt wurde war aus den elektronischen Akten
nicht ersichtlich. Sowohl das Angebot als auch die Durchfiihrung einer Obduktion ergab

keinen signifikanten Unterschied zwischen den beiden Gruppen.
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Verstorbene Patienten auf der pédiatrischen

ITS der UKJ
Mit kurativer Mit palliativer Signifikanz
Therapiezielsetzung | Therapiezielsetzung
Art des Versterbens, n (%)
Beendigung von 0 (0) 6 (54.5) p<.001!
lebenserhaltenden
MalBnahmen
Verzicht auf lebenserhaltende | 0 (0) 4(36.4) p=.01"!
MalBnahmen
Hirntod 4 (20.0) 19.1) p=.631"!
Erfolglose Reanimation 16 (80.0) 00 p<.0012
DNR-Anordnung, n (%) 0(0) 6 (54.5) p<.001!
Mindestens 1x reanimiert worden 16 (80.0) 6 (54.5) p=.217"
im letzten Aufenthalt, n (%)
Invasive Devices zum Zeitpunkt des | 18 (90.0) 5(45.5)
Todes, n (%) p=.018%
Nicht dokumentiert 2 (10.0) 4 (364
Obduktion, n (%)
Angeboten 11 (55.0) 3(27.3) p=.257"
Durchgefiihrt 7 (35.0) 1(9.1) p=.203"
Im Beisein der Eltern verstorben,n | 7 (35.0) 7 (63.6) p=.153"
(Y0)
Nicht dokumentiert 8 (40.0) 0(0) p=.028!
Wo Verstorben, n (%)
Auf oder im Arm der Eltern 1(5.0) 6 (54.5) p=.004!
Im Bett/Inkubator 14 (70.0) 5(45.5) p=.255"
Nicht dokumentiert 5(25.0) 0(0) p=.133"

Legende 5: ' Exakter Test nach Fisher, zweiseitig; ° Pearson-Chi-Quadrat, zweiseitig; n, Anzahl; *, Unsicheres
Ergebnis aufgrund des Problems der kleinen Hdufigkeiten, Abweichende Summen der Prozente aufgrund
gerundeter Werte; Signifikante Ergebnisse sind dick gedruckt.

3.1.2.4 Symptomkontrolle beim Versterben

Das Auftreten von Symptomen beim Versterben wurde bei mehr als 50 % der Kinder mit

kurativer Therapiezielsetzung nicht dokumentiert. Bei den Kindern mit einer palliativen

Therapiezielsetzung betraf das zwischen 1 bis 3 Patienten und damit maximal 27 % dieser

Kinder. In beiden Gruppen wurde bei jeweils 3 Kindern Atemnot beim Versterben

dokumentiert. AuBerdem konnte ein statistisch signifikanter Zusammenhang festgestellt
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werden zwischen den beiden Gruppen beziiglich der Symptome Atemnot und dem Auftreten
von Krampfanfillen. Aufgrund des Problems der kleinen Haufigkeiten sind diese Ergebnisse
als unsicher einzuschétzen und nur unter Vorbehalt zu interpretieren. Unruhe und Schmerzen

wurden bei keinem Kind dokumentiert. Die Symptomkontrolle beim Versterben ist in der

Tabelle 3.6 dargestellt.

Tabelle 3.6: Symptomkontrolle beim Versterben

Verstorbene Patienten auf der pédiatrischen ITS der UKJ
Mit kurativer Mit palliativer Signifikanz
Therapiezielsetzung | Therapiezielsetzung
Schmerzen beim Versterben, n (%) | 0 (0) 0(0) -
Nicht dokumentiert 11 (55.0) 3(27.3) p=.258!
Atemnot beim Versterben, n (%) 3 (15.0) 3(27.3) p=.0422"
Nicht dokumentiert 11 (55.0) 1(9.1) p=.02"1
Unruhe beim Versterben, n (%) 0(0) 0(0) -
Nicht dokumentiert 14 (70.0) 2(18.2) p=.0173
Krampfanfille beim Versterben, 3 (15.0) 0(0)
n (%) p=.019"
Nicht dokumentiert 11 (55.0) 2 (18.2)

Legende 6: ! Exakter Test nach Fisher, zweiseitig; n, Anzahl; -, Statistisch nicht getestet; *, Unsicheres Ergebnis
aufgrund des Problems der kleinen Hdufigkeiten, Abweichende Summen der Prozente aufgrund gerundeter
Werte, Signifikante Ergebnisse sind dick gedruckt.

3.1.2.5 Psychosoziale Unterstiitzung

Bei der letzten Aufnahme auf die Intensivstation hatten 4 von spdteren 11 palliativen
Patienten (36 %) bereits eine palliative Therapiezielsetzung. Die {ibrigen 7 Kinder erhielten
erst wihrend des letzten stationdren Aufenthaltes eine palliative Therapiezieldnderung. In
beiden Gruppen wurde jeweils in einem Fall der angebotene Palliativplan von den Eltern
abgelehnt. Insgesamt wurden bei 7 kurativen Kindern (35 %) die Eltern mit aufgenommen,

wohingegen dies nur bei 2 der palliativen Patienten (18 %) der Fall war (siehe Tabelle 3.7).

Die Auswertung des Angebotes eines Sozialarbeiters, Psychologen und Seelsorgers erfolgt im
Kapitel ,,Pediatric Palliative Care Index* der verstorbenen Kinder (Seite 46 ff.). An dieser
Stelle soll genannt werden, dass ein seelsorgerisches Angebot von Eltern, deren Kinder eine
palliative Therapiezielsetzung hatten, signifikant hdufiger wahrgenommen wurde, als von
Eltern, deren Kinder mit einer kurativen Therapiezielsetzung verstarben, Exakter-Fisher-Test:

p =.042, n =31, zweiseitig. Auch das Angebot eines Sozialarbeiters wurde von Angehdrigen
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von palliativen Kindern signifikant hdaufiger wahrgenommen, Exakter-Fisher-Test: p <.001,

n =31, zweiseitig.

Insgesamt 15 Familien erhielten keines der drei Angebote. Unter diesen waren signifikant

mehr Familien kurativer (n = 13), als palliativer Kinder (n = 2), Pearson-Chi-Quadrat = 6.2,

p=0.13, n=31. Ein Geschwistertreffen fand bei 30 — 35 % der Kinder in beiden Gruppen

statt.

Tabelle 3.7: Psychosoziale Unterstiitzung fiir die Angehérigen der verstorbenen Kinder

Verstorbene Patienten auf der péidiatrischen ITS der UKJ

Mit kurativer Mit palliativer Signifikanz
Therapiezielsetzung | Therapiezielsetzung

Eltern mit aufgenommen, n (%) 7 (35.0) 2 (18.2) p=.43"
Palliativplan von Eltern abgelehnt, | 1 (5.0) 1(9.1) p=10"
n (%)
Sozialarbeiter, n (%)

Angeboten 1(5.0) 6 (54,5) p=.004"

Wahrgenommen 0(0) 6 (54.5) -
Psychologe, n (%)

Angeboten 6 (30.0) 5 (45.5) p=.452"

Wahrgenommen 2 (10.0) 2 (18.2) -
Seelsorger, n (%)

Angeboten 5(25.0) 5 (45.5) p=.423"

Wahrgenommen 1(5.0) 4(36.4) -
Nottaufe, n (%)

Angeboten 0 (0) 1(9.1) p=.355"

Wahrgenommen 0 (0) 1(9.1) p=.355"
Geschwistertreffen, n (%) 6 (30.0) 4(36.4) p=1.0!
Besuch von Verwandten, n (%) 11 (55.0) 8(72.7) p=.452"

Legende 7: ! Exakter Test nach Fisher, zweiseitig; n, Anzahl; -, Statistisch nicht getestet; Abweichende Summen
der Prozente aufgrund gerundeter Werte, Signifikante Ergebnisse sind dick gedruckt.
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3.1.3 Pediatric Palliative Care Index

Der Pediatric Palliative Care Index wurde hier erstmals bei Kindern angewendet, die auf der
padiatrischen Intensivstation verstorben sind. In der Abbildung 3.3 ist die Auswertung des
PedPCI der verstorbenen Kinder in Abhingigkeit vom Therapieziel dargestellt. Patienten mit
einer palliativen Therapiezielsetzung (MW = 11.1, SD = 4.3, Range = 4 - 18) hatten statistisch
signifikant hohere Punktwerte, als Patienten mit einer kurativen Therapiezielsetzung

(MW =4.4, SD = 3.6, Range = 0 - 12), t (29) = -4.5, p <.001.

20

15

10

PedPCI Punktzahl

B Kurative Therapiezielsetzung B Palliative Therapiezielsetzung

Abbildung 3.3: PedPCI der verstorbenen Kinder in Abhdngigkeit von der Therapiezielsetzung

Eine gute palliative Basisversorgung liegt per definitionem (sieche Methodik Seite 33) ab
einem erreichten Punktwert von 9 Punkten vor. Dieser wurde bei 7 palliativ versorgten
Kindern (64 %) erreicht. Von den Kindern mit einer kurativen Therapiezielsetzung erreichten

4 Kinder (20 %) diesen Schwellenwert.

Die Abbildung 3.4 stellt die Hauptkategorien des PedPCI sowie die Ergebnisse der kurativen

und palliativen Kinder im Vergleich zur palliativen Basisversorgung dar.

Das Diagramm zeigt, dass die Kinder mit einer kurativen Therapiezielsetzung nur in der

Kategorie ,Fallberatung® die palliative Basisversorgung erreichten. Diese bekamen im
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Durchschnitt mindestens einen der drei moglichen Punkte. In allen anderen Hauptkategorien

wurde die palliative Basisversorgung nicht erreicht.

Die Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung erreichten im Durchschnitt in
5 Hauptkategorien die palliative Basisversorgung. Dies betrifft die Kategorien
,Entscheidungsfindung®, ,Fallberatung*®, L»Symptomerfassung®, ,,aezielte

Symptomlinderung* und ,,Emotionale Unterstiitzung*.

Beim direkten Vergleich der palliativen mit den kurativen Kindern fillt auf, dass die
palliativen Kinder in allen Hauptkategorien bis auf die Kategorie ,,Nachsorge* prozentual
mehr Punkte erreichten, als die kurativen Kinder. In dieser Kategorie erreichten aber sowohl

die kurativen als auch die palliativen Kinder weniger als 15 % der Punkte.

Entscheidungsfindung
100
Nachsorge 80 Fallberatung
60
40
Emotionale
2
Unterstiitzung Symptomerfassung
Sozialarbeiter Gemglte
Symptomlinderung
Psychologe Seelsorge

Palliative Basisversorgung Kurative Therapiezielsetzung Palliative Therapiezielsetzung

Abbildung 3.4: Hauptkategorie des PedPCI der verstorbenen Kinder mit einer kurativen und einer palliativen
Therapiezielsetzung im Vergleich zur palliativen Basistherapie in Prozent

Die bei der Betrachtung der einzelnen 24 Kategorien herausgestellten 8 signifikanten
Ergebnisse sind in der Tabelle 3.8 dargestellt. Im Folgenden werden die Ergebnisse der
Kinder mit kurativer und palliativer Therapiezielsetzung, nach den neun Hauptkategorien
aufgeschliisselt, dargestellt. Die Kategorien ,,Sozialarbeiter®, ,,Psychologe® und ,,Seelsorger*

werden dabei unter dem Punkt ,,Psychosoziale Unterstiitzung* zusammengefasst.
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Entscheidungsfindung

In der Hauptkategorie ,,Entscheidungsfindung wurden mit den Sorgeberechtigten von
11 kurativen Kindern (55 %) mindestens 2 Gespriache durchgefiihrt, in denen die Diagnose,
Prognose und Therapieoptionen besprochen wurden. Eine schriftliche Empfehlung zum

Vorgehen in Notfallsituationen lag bei keinem dieser Kinder vor.

Bei den palliativen Kindern wurde in der Hauptkategorie Entscheidungsfindung mehr als
80 % der Punkte (durchschnittlich 1.6 von 2 Punkten) erreicht. Circa 90 % der palliativen
Kinder (n = 10) hatten mindestens 2 Gespriche, in denen mit den Sorgeberechtigten iiber die
Diagnose, Prognose und bestehenden Therapieoptionen gesprochen wurde. Eine

DNR-Anordnung wurde in 73 % der Fille (n = 8) angeboten.

Die Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung erhielten damit signifikant hiufiger das
Angebot einer DNR-Anordnung, als Kinder mit einer kurativen Therapiezielsetzung,

Exakter-Fisher-Test: p <.001., n = 31, zweiseitig.

Fallberatung

In der Kategorie ,,Fallberatung wurden im Durchschnitt von den kurativen Kindern einer von
drei Punkten erreicht. Von den insgesamt 20 kurativen Kindern hatten 9 (45 %) eine
»Interdisziplindre Fallbesprechung® und 6 (30 %) eine ,Fallberatung im Team®. 20 % der
Kinder (n =4) mit einer kurativen Therapiezielsetzung hatten ein Gespriach mit mindestens

2 Arzten und allen Sorgeberechtigten iiber das aktuelle Therapieziel.

Bei den Kindern mit einer palliativen Therapiezielsetzung wurden 60 % der Punkte
(durchschnittlich 1.8 von 3 Punkten) vergeben. Im Fall von neun palliativen Kindern (82 %)
fand eine ,,Interdisziplindre Fallbesprechung® statt und fiir 6 Kinder (55 %) wurde eine
,Fallberatung im Team* einberufen. Ein ,,Gesprich mit mindestens zwei Arzten” und den

Sorgeberechtigten iiber die Therapiezieldnderung fand in 55 % (n = 6) der Fille statt.

Es konnten keine signifikanten Unterschiede zwischen beiden Gruppen in dieser

Hauptkategorie festgestellt werden.

Symptomerfassung

Im Bereich ,,Symptomerfassung™ erhielten die kurativen Patienten 20 % der mdglichen
Punkte. Das entspricht 0.4 von 2 Punkten. Drei der kurativen Kinder hatten sowohl eine

quantitative als auch eine qualitative Schmerzeinschéitzung und zwei Kinder jeweils eines von
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beidem. Bei 15 Patienten (75 %) wurde keine regelméBige Schmerzeinschitzung und

-erfassung durchgefiihrt.

Die Schmerzerfassung der Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung erfolgte in 27 %

(n = 3) quantitativ und 82 % (n = 9) qualitativ.

Fiir die qualitative Schmerzeinschitzung konnte ein signifikanter Unterschied zwischen

beiden Gruppen festgestellt werden, Exakter-Fisher-Test: p =.042, n = 31, zweiseitig.

Gezielte Symptomlinderung

In der Kategorie ,,Gezielte Symptomlinderung® wurden von den Kindern mit einer kurativen
Therapiezielsetzung nur 15 % der moglichen Punkte erreicht. Das entspricht im Durchschnitt
0.6 von 4 moglichen Punkten pro Kind. Dabei erzielten 11 von 20 Kindern keinen Punkt in

dieser Hauptkategorie.
Von den palliativen Patienten erreichte jedes Kind im Schnitt 2.6 von 4 mdglichen Punkten.

Bei einer Symptomatik erfolgte bei 15 % der kurativ versorgten Kinder (n = 3) eine Therapie,
wiéhrend dies bei 64 % (n=7) der palliativen Patienten der Fall war, Exakter-Fisher-Test:
p=.013, n=31, zweiseitig. Bei Patienten mit einer palliativen Therapiezielsetzung wurden
hiufiger Schmerzen, Unwohlsein und invasive Devices vermieden im Vergleich zu den
Kindern, die unter kurativer Therapiezielsetzung verstarben, Exakter-Fisher-Test: p <.001,

n =31, zweiseitig.

Ein ,,Advanced Care Planning* wurde bei 73 % der palliativ verstorbenen Patienten (n = 8)
durchgefiihrt, wahrend dies nur bei 10 % der kurativen Patienten (n=2) der Fall war,
Exakter-Fisher-Test: p <.001, n=31, zweiseitig. 55% (n=6) der palliativen Kinder
erhielten bei keiner vorhandenen Symptomatik auch keine Therapie. Bei den Kindern mit
einer kurativen Therapiezielsetzung betraf das 25 % (n = 5) der Patienten. Dieser Unterschied

war statistisch nicht signifikant.

Psychosoziale Unterstiitzung

Das Angebot eines Seelsorgers oder Psychologen fand bei 5 (25 %) bzw. 6 (30 %) der
Patienten mit kurativer Therapiezielsetzung statt. Ein Sozialarbeiter wurde nur den Eltern

eines kurativen Kindes (5 %) angeboten

Den Angehdrigen palliativer Kinder wurde zwischen 45 % und 55 % das Angebot eines

Sozialarbeiters, Seelsorgers und Psychologen unterbreitet. Das Angebot eines Sozialarbeiters
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wies einen signifikanten Unterschied zwischen beiden Gruppen auf, Exakter-Fisher-Test:

p=.004, n =31, zweiseitig.

Emotionale Unterstiitzung

Von den kurativen Kindern wurde in der Kategorie ,,Emotionale Unterstiitzung™ 13 % der
moglichen Punkte erreicht. Das entspricht 0,65 von 5 Punkten. Ein Angehdrigentreffen wurde
8 Kindern (40 %) ermdglicht und ein Kuscheln vor der Sterbephase wurde bei 2 Féllen (10 %)
dokumentiert. Die palliativen Kinder erzielten 40 % der Punkte; das entspricht im
Durchschnitt 2 von 5 Punkten. Mehr als 80 % der Familien der palliativen Patienten (n =9)
wurde ein Angehorigentreffen angeboten und ermdglicht und 3 Kindern (27 %) wurde ein

Kuscheln vor der Sterbephase ermoglicht.

AuBlerdem wurde signifikant hdufiger mit den Sorgeberechtigten der palliativen Kinder
(n=4, 36 %) im Vergleich zu den kurativen Kindern (n=1, 5 %) der Wunschsterbeort
besprochen, Exakter-Fisher-Test: p =.042, n =31, zweiseitig, und diese sind auch hiufiger
kuschelnd verstorben, Exakter-Fisher-Test: p=.012, n= 31, zweiseitig. Dies betraf 55 %
(n = 6) der palliativen Kinder und 10 % (n = 2) der kurativen Kinder. Keiner Familie wurde

angeboten eine Erinnerung an das Kind zu gestalten.

Nachsorge

Die Patienten mit einer kurativen Therapiezielsetzung erhielten im Bereich ,,Nachsorge*
durchschnittlich 13 % und damit 0.65 von 5 modglichen Punkten. Bei einem Kind (5 %) fand

ein wiederholtes Kuscheln nach dem Versterben statt.

Bei den palliativen Kindern wurden nur 7 % der Punkte und damit im Durchschnitt 0.4 von
5 Punkten pro Patient erreicht. Diese setzen sich zusammen aus 2 Kindern, denen ein
,weiteres wiederholtes Kuscheln® ermdglicht wurde und 2 Patienten deren Angehdrigen ein

Nachsorgegesprich angeboten wurde.

Beide Gruppen erhielten in den Kategorien ,,ambulante Nachsorgeangebote® und ,,Team:
Supervision keine Punkte. Auffallend ist, dass die Kinder, die unter einer kurativen
Therapiezielsetzung verstorben sind in zwei Kategorien mehr Punkte als die palliativen
Kinder erhielten. Den Sorgeberechtigten von 7 kurativ verstorbenen Kindern (35 %) wurde
ein Nachsorgegespriach angeboten. Im Vergleich dazu erhielten nur die Sorgeberechtigten von
2 palliativ verstorbenen Kindern (18 %) diese Moglichkeit. Ein weiteres wiederholtes

Familientreffen nach dem Versterben fand nur bei den Patienten, die kurativ verstarben
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(n=15, 25 %) haufiger statt. Bei den palliativ verstorbenen Kindern (n=0) fand kein

wiederholtes Familientreffen statt. Beide Ergebnisse waren nicht signifikant.

Tabelle 3.8: Signifikante FErgebnisse des PedPCI der verstorbenen Kinder in Abhdngigkeit von der

Therapiezielsetzung

Verstorbene Patienten auf der péadiatrischen

ITS der UMR
Mit kurativer Mit palliativer Signifikanz
Therapiezielsetzung | Therapiezielsetzung
Schriftliche Empfehlung zum 0(0) 8(72.7) p<.001!
Vorgehen in Notfallsituationen
angeboten oder festgehalten
(Formblatt oder inhaltlich
vollumfénglich), n (%)
Qualitative Aussagen festgehalten, n 4(20.0) 9 (81.8) p=.002"
(%)
Bei Symptomatik > Therapie 3 (15.0) 7 (63.6) p=.013"!
(umfasst sowohl medikamentose als
auch nicht-medikamentdose
Mafinahmen), n (%)
Vermeidung von Schmerz/ 2 (10.0) 8 (72.7) p<.001!
Unwohlsein/ invasiven MafBinahmen
oder Entfernung von unnotigen
Devices, n (%)
Advanced Care Planning (Gemeinsam | 2 (10.0) 8(72.7) p<.001!
beschlossener Plan mit den
Sorgeberechtigten zum weiteren
Vorgehen bei sich dindernder
Symptomatik bzw. Zustand des
Kindes) , n (%)
Sozialarbeiter angeboten, n (%) 1(5.0) 6 (54.5) p=.004"
Wunschsterbeort besprochen (Arm? 1(5.0) 4(36.4) p=.042"1
Zu hause?) , n (%)
Kuschelnd verstorben, n (%) 2 (10.0) 6 (54.5) p=.012"
Summierte PedPCI Punktzahl, MW 4.4 3.7 11.1 (4.5) p<.001°

(SD)

Legende 8: ! Exakter Test nach Fisher, zweiseitig; ° t-Test fiir unabhdngige unverbundene Stichproben; MW,
Mittelwert;, n, Anzahl; SD, Standardabweichung; Abweichende Summen der Prozente aufgrund gerundeter
Werte, Signifikante Ergebnisse sind dick gedruckt.
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3.2 Lebenslimitiert erkrankte Kinder

3.2.1 Demographie

Es wurden lebenslimitiert erkrankte Patienten untersucht, die im Zeitraum vom 01.01.2012
bis zum 30.06.2020 mindestens einen Aufenthalt auf der pédiatrischen Intensivstation der
UKJ hatten. Insgesamt wurden 6 257 Patienten aufgenommen von denen 57 lebenslimitiert
erkrankte Kinder in die Auswertung eingeschlossen wurden, welche mittels der modifizierten
Diagnoseliste nach Lutmer et al. (siche Patienten und Methoden Seite 22 ff.) identifiziert
wurden. Daraus ergibt sich eine Privalenz von 0.9 %. Dabei handelte es sich um 25 weibliche
(f) Patientinnen (44 %) und 32 ménnliche (m) Patienten (56 %). Zwischen den Kindern mit
lebenslimitierenden Erkrankungen konnte beziiglich des Geschlechts kein signifikanter
Unterschied festgestellt werden. Die Patienten wurden den Gruppen mit kurativer (n = 34,
60 %) und palliativer (n=23, 40 %) Therapiezielsetzung zugeordnet. Das mediane
Durchschnittsalter aller Kinder betrug 1.6 Jahre (IQA =11.4) mit einer Altersspanne von
2 Tagen bis 17.5 Jahren. Es hat sich gezeigt, dass in beiden Gruppen circa 60 % der Kinder

unter 7 Jahren und 44 % aller Kinder unter 1 Jahr alt waren.
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Tabelle 3.9: Demographie der lebenslimitiert erkrankten Patienten

Lebenslimitiert erkrankte Patient auf der péadiatrischen
ITS
Mit kurativer Mit palliativer Statistisches
Therapiezielsetzung | Therapiezielsetzung | Testergebnis
Anzahl der lebenslimitiert 34 (59.6) 23 (40.4) -
erkrankten Patienten, n (%)
Geschlecht, n (%)
Weiblich 13 (38.2) 12 (52.2) p=.2982
Mainnlich 21 (61.8) 11 (47.8)
Divers 0(0) 0(0) -
Alter bei Erstaufnahme in Jahren, 3.6 (13.8) 6.4 1.4 (9.7)4.9 p=.362"
Mdn (IQA) MW
Alter in Kategorien, n (%)
0-6 Jahre 20 (58.8) 15 (65.2) p=277%"
7-12 Jahre 4(11.8) 5217
13-18 Jahre 10 (29.4) 3(13)
<1 Jahr 14 (41.2) 11 (47.8) p=.542
1-9 Jahre 8(23.9) 7304
10-18 Jahre 12 (35.3) 5(221.7)

Legende 9: 2 Pearson-Chi-Quadrat, zweiseitig, * Mann-Whitney-U-Test, asymptotische Signifikanz; IOR,
Interquartilsabstand; Mdn, Median; MW, Mittelwert; n, Anzahl; -, Statistisch nicht getestet; *, Unsicheres
Ergebnis aufgrund des Problems der kleinen Hdufigkeiten;, Abweichende Summen der Prozente aufgrund
gerundeter Werte; Signifikante Ergebnisse sind dick gedruckt.

Die durchschnittliche mediane Aufenthaltsdauer pro Aufenthalt betrug fiir alle Patienten
12.3 Tage. Zwischen den beiden Gruppen bestand hinsichtlich der Anzahl der
intensivmedizinischen Aufenthalte ein signifikanter Unterschied, exakter
Mann-Whitney-U-Test: z=-3.162, p=.002. Die Kinder mit einer Kkurativen
Therapiezielsetzung hatten hiufiger nur 1 intensivmedizinischen Aufenthalt im Vergleich zu
den Kindern mit einer palliativen Therapiezielsetzung, Pearson-Chi-Quadrat=5.2, p = .23,

n=>57.

Mehr als die Hélfte der Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung (n = 12, 52 %) hatten
vier und mehr intensivmedizinische Aufenthalte, wohingegen dieses nur bei 7 (21 %) Kindern
mit einer kurativen Therapiezielsetzung zutraf, Pearson-Chi-Quadrat=6.2, p =.13, n=57.
Dies spiegelt sich auch in der durchschnittlichen Anzahl der Aufenthalte wider, die bei den
Kindern mit palliativer Therapiezielsetzung (Mdn =4) hoher liegt im Vergleich zu den

Kindern mit einer kurativen Therapiezielsetzung (Mdn=2). Dabei fiel auf, dass die
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palliativen Kinder mehr intensivmedizinische Aufenthalte nach der Therapiezielinderung

(Mdn = 2) hatten als davor (Mdn = 1), (siche Tabelle 3.10).

Tabelle 3.10: Stationdre Verweildauer und Anzahl der Aufenthalte der lebenslimitiert erkrankten Kinder

Lebenslimitiert erkrankte Patienten auf der
péadiatrischen I'TS der UMR
Mit kurativer Mit palliativer Statistisches
Therapiezielsetzung | Therapiezielsetzung | Testergebnis

Stationire Verweildauer auf der ITS | 16.0 (16.0) 21.0 10.6 (10.0) 13.7 p=.0954%
pro Aufenthalt in Tagen, Mdn (IQA)
MW
Anzahl intensivmedizinischer 2.0(2.3)2.4 4.0(3.3)4.6 p=.002+4
Aufenthalte insgesamt, Mdn (IQA)
MW
Anzahl intensivmedizinischer
Aufenthalte in Kategorien, n (%)

1 14.0 (41.2) 3.0 (13.0) p=.023"

>4 7.0 (20.6) 12.0 (52.2) p=.0132
Anzahl intensivmedizinischer 2.0(2.3)24 1.0(1.6) 1.3 p=.0034
Aufenthalte vor palliativer
Therapiezielsetzung, Mdn (SD) MW
Anzahl intensivmedizinischer 000 2.0(2.8)3.3 -
Aufenthalte nach palliativer
Therapiezielsetzung, Mdn (SD) MW

Legende 10: ° Pearson-Chi-Quadrat, zweiseitig;, ¢ Mann-Whitney-U-Test, asymptotische Signifikanz; IOR,
Interquartilsabstand; Mdn, Median;, MW, Mittelwert; n, Anzahl; SD, Standardabweichung; -, Statistisch nicht
getestet; Abweichende Summen der Prozente aufgrund gerundeter Werte; Signifikante Ergebnisse sind dick
gedruckt.

Die maximale Anzahl an intensivmedizinischen Aufenthalten betrug bei den Patienten mit
einer kurativen Therapiezielsetzung 13 und bei den Patienten mit einer palliativen
Therapiezielsetzung 14. Die summierte Aufenthaltsdauer auf der Intensivstation lag dabei

zwischen 3 bis 175 Tagen pro Patient.

Ein Drittel der Patienten (n = 17) hatte eine Erkrankung des Nervensystems. Die zweitgrofite
Gruppe wurde von 13 Kindern (25 %) gebildet, die angeborene Fehlbildungen, Deformitéten
und Chromosomenanomalien hatten. Die Gruppe ,,Andere” setzt sich aus ICD-10-GM
Gruppen ,Krankheiten des Blutes und der Blutbildenden Organe®, ,,Psychische und
Verhaltensstorungen®, ,,Krankheiten des Verdauungssystems* und ,,Symptome und abnorme
nicht klassifiziert sind“ zusammen.

klinische und Laborbefunde, die anderenorts
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Erkrankungen des Kreislaufsystems sowie des Muskel-Skelett-Systems und des

Bindegewebes waren nicht vertreten.

Andere Krankheiten des

Neubildungen

o Urogenitalsystems
Endokrine, 1 50/,
Ernihrungs- und Verletzungen,
Stoffwechselkrank Vergiftungen und
heiten bestimmte andere
5% Folgen duflerer
Ursachen
5%
Angeborene
Fehlbildungen,
Deformititen und
Chromosomenano
malien
23%
eiten des
Krankheiten des systems

Atmungssystems... %

Abbildung 3.5: Hauptdiagnosen der lebenslimitiert erkrankten Patienten nach ICD-10-GM; Abweichende
Summen der Prozente aufgrund gerundeter Werte.

Die Abbildung 3.6 zeigt die Selektion nach den modifizierten Kriterien nach Lutmer et al. der

lebenslimitiert erkrankten Kinder.

Die meisten Patienten (n =16, 28 %) wurden durch einen lidnger als 2 Wochen dauernden
ITS-Aufenthalt detektiert. Die Kategorien ,,ECMO%, ,,Genetik®, ,,Gastroenterologische

Erkrankungen* und ,,Ergénzte Diagnosen‘ waren nicht vertreten.
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: ITS Aufenthalt ldnger als 2 Wochen (Gr. 1)
Akutes Lungenversagen mit (Gr. 4)
Schwere Hirnverletzung (Gr. 3)
Stoffwechselerkrankungen (Gr. 6)

Onkologie (Gr. 5)

Diagnosegruppe nach Lutmer et al

Bereits palliativ betreut (Gr. 10)

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18
Anzahl der Patienten
B Kurative Therapiezielsetzung H Palliative Therapiezielsetzung

Abbildung 3.6: Anzahl der lebenslimitiert erkrankte Kinder nach den modifizierten Diagnosekriterien nach
Lutmer et al.; Abweichende Summen der Prozente aufgrund gerundeter Werte.

Fiir die Gruppe 1 der modifizierten Kriterien nach Lutmer et al. konnte ein signifikanter
Unterschied nachgewiesen werden. Die Kinder mit einer kurativen Therapiezielsetzung
wurden héufiger aufgrund einer Aufenthaltsdauer von 2 Wochen eingeschlossen, als Kinder

mit einer palliativen Therapiezielsetzung, Pearson-Chi-Quadrat = 7.2, p = .007, n = 57.
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Abbildung 3.7: ACT-Klassifikation der lebenslimitiert erkrankten Patienten, Klasse 1: Lebensbedrohliche
Erkrankungen, fiir die eine kurative Therapie verfiigbar ist; Klasse 2: Erkrankungen, bei denen ein friihzeitiger
Tod unvermeidlich ist; Klasse 3: Progrediente Erkrankungen ohne die Moglichkeit einer kurativen Therapie;
Klasse 4. Irreversible, jedoch nicht progrediente Erkrankungen, die regelhaft Komplikationen zeigen,
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Fast 50 % der palliativen Kinder (n =11) hatten eine Diagnose der ACT-Klassifikation der
Klasse 4. Bei den Kindern mit einer kurativer Therapiezielsetzung hatten die meisten
(n =14, 40 %) eine Erkrankung fiir die eine kurative Therapie verfiigbar ist (Klasse 1). Bei
der Zuordnung in die ACT-Klassifikation gab es keine signifikanten Unterschiede zwischen

beiden Gruppen (sieche Abbildung 3.7).

3.2.2 Versorgungsumfang

Die Ergebnisdarstellung des Versorgungsumfangs der lebenslimitiert erkrankten Patienten
gliedert sich in die Unterpunkte ,,Schmerzmanagement®, ,Invasive Prozeduren® und

,Psychosoziale Unterstiitzung®.

3.2.2.1 Schmerzmanagement

In beiden Gruppen erhielten zwischen 80 % und 90 % der Kinder eine qualitative
Schmerzeinschitzung mindestens einmal am Tag. Tégliche quantitative Schmerzerfassungen

erfolgten deutlich seltener. Die vollstdndigen Daten sind in Tabelle 3.11 dargestellt.

Tabelle 3.11: Schmerzmanagement der lebenslimitiert erkrankten Kinder

Lebenslimitiert erkrankte Patienten auf der pidiatrischen
ITS der UMR

Mit kurativer Mit palliativer Signifikanz
Therapiezielsetzung | Therapiezielsetzung

Schmerzeinschétzung, n (%)

Quantitativ 9 (26.5) 5@21.7) p=.6847

Qualitativ 27(79.4) 20 (87.0) p=.7247
Reevaluation nach Anpassung | 22 (64.7) 19 (82.6) p=.1407
der Therapie, n (%)

Legende 11: ? Pearson-Chi-Quadrat, zweiseitig; n, Anzahl; Abweichende Summen der Prozente aufgrund
gerundeter Werte.

3.2.2.2 Invasive Prozeduren

Sowohl bei der Applikation von Medikamenten (Sedativa, Analgetika, vasoaktive
Substanzen, Antibiotika) als auch bei der Durchfiihrung von Blutentnahmen, Blutgasanalysen,
Operationen und Dialysen konnten keine signifikanten Unterschiede zwischen den kurativen

und palliativen Patienten festgestellt werden (sieche Tabelle 3.12). Nur ein palliatives Kind
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erhielt wahrend des stationdren Aufenthaltes keine Blutentnahmen, Blutgasanalysen und

invasive Medikamentenapplikationen.

65 % der Kinder (n=12) mit einem kurativen Therapieziel und 44 % (n= 10) mit einem
palliativen Therapieziel wurden wihrend mindestens eines Aufenthaltes invasiv beatmet. Der
Vergleich der durchschnittlichen Beatmungsstunden ergab keinen signifikanten Unterschied

(kurativ: Mdn = 0 h, MW = 110 h; palliativ: Mdn = 0 h, MW = 144 h).

Tabelle 3.12: Invasive Prozeduren der lebenslimitiert erkrankten Kinder

Lebenslimitiert erkrankte Patienten auf der pidiatrischen
ITS der UMR
Mit kurativer Mit palliativer Signifikanz

Therapiezielsetzung | Therapiezielsetzung
Medikamenten Applikation 34 (100.0) 21 (91.3) p=.3093
invasiv, n (%)
Sedativa, n (%) 20 (58.8) 17 (73.9) p=.2427
Analgetika, n (%) 32 (94.1) 19 (82.6) p=.3433
Vasoaktive Medikamente, n (%) 14 (41.2) 8 (34.8) p=.6277
Antibiotika systemisch, n (%) 24 (70.6) 17 (73.9) p=.7842
Blutentnahme, n (%) 34 (100.0) 22(95.7) p=.843°
Blutgasanalyse, n (%) 34 (100.0) 22 (95.7) p=.8433
Erythrozytenkonzentrat, n (%) 14 (41.2) 6 (26.1) p=.2427
Einbringen invasiver Devices, 34 (100.0) 22 (95.7) p=.8433
n (%)
Operationen, n (%) 21 (61.8) 13 (56.5) p=.6927
Dialyse, n (%) 3(8.8) 0 (0) p=.390°

Legende 12: ° Pearson-Chi-Quadrat, zweiseitig, * Korrektur nach Yates; n, Anzahl; Abweichende Summen der
Prozente aufgrund gerundeter Werte.

3.2.2.3 Psychosoziale Unterstiitzung

Die Items, die die psychosoziale Unterstiitzung abbilden, sind in der Tabelle 3.13 dargestellt.
Hervorzuheben ist, dass 19 der palliativen Kinder eine DNR-Anordnung hatten, wohingegen
diese nur bei emnem Kind mit kurativer  Therapiezielsetzung  vorlag,
Pearson-Chi-Quadrat = 38.2, p=.001, n=57. Wie in der Auswertung des PedPCI der
lebenslimitiert erkrankten Kinder beschrieben wurden den Familien von palliativen Kindern
signifikant hiufiger ein Seelsorger, Psychologe oder Sozialarbeiter angeboten. Diese

Angebote wurden von den Angehdrigen palliativer Patienten auch hdufiger angenommen im
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Vergleich zu den Familien kurativer Patienten. Dieser Unterschied war fiir alle drei

Kategorien signifikant.

Die Aufnahme eines Elternteiles erfolgte bei 16 palliativen Patienten (70 %) und 19 Patienten
mit kurativer Therapiezielsetzung (56 %). Der Palliativplan wurde in beiden Gruppen jeweils
von zwei Patienten und deren Familien abgelehnt. Bei den beiden Kindern aus der Gruppe der
palliativen Kinder willigten die Sorgeberechtigten in einem spéteren Gespriach in die
Therapiezieldinderung ein. Ein Geschwistertreffen fand bei 8 Kindern (24 %) mit einer
kurativen Therapiezielsetzung und bei 2 Kindern (9 %) mit einer palliativen

Therapiezielsetzung statt.

Tabelle 3.13: Psychosoziale Unterstiitzung der Angehorigen von lebenslimitiert erkrankten Kindern

Lebenslimitiert erkrankte Patienten auf der
pédiatrischen ITS der UMR
Mit kurativer Mit palliativer Signifikanz
Therapiezielsetzung | Therapiezielsetzung

Palliative Therapiezielsetzung 0(0) 15 (65.2) -
bereits bei Aufnahme, n (%)
Eltern mindestens 1x mit 19 (55.9) 16 (69.6) p=.2982
aufgenommen, n (%)
Palliativplan wurde abgelehnt, 2(5.9) 2(8.7) p=10"
n (%)
DNR-Anordnung, n (%) 1(2.9) 19 (82.6) p<.001?
Sozialarbeiter, n (%)

Angeboten 19 (55,9) 23 (100.0) p<.001?

Wahrgenommen 19 (55.9) 22 (95.7) p=.001"
Psychologe, n (%)

Angeboten 11 (32,4) 21(91,3) p<.001?

Wahrgenommen 11 (32.4) 19 (82.6) p <.001?
Seelsorger, n (%)

Angeboten 3(8.,8) 21 (91,3) p<.001?

Wahrgenommen 3(8.8) 14 (60.9) p<.001?
Geschwistertreffen, n (%) 8 (23.5) 2(8.7) p=.2763
Besuch von Verwandten, n (%) 24 (70.6) 18 (78.3) p=.519?

Legende 13: ! Exakter Test nach Fisher, zweiseitig; ° Pearson-Chi-Quadrat, zweiseitig; ° Korrektur nach Yates;
n, Anzahl; -, Statistisch nicht getestet; Abweichende Summen der Prozente aufgrund gerundeter Werte;
Signifikante Ergebnisse sind dick gedruckt.
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3.2.3 Pediatric Palliative Care Index

Der Pediatric Palliative Care Index wurde fiir alle lebenslimitiert erkrankten Kinder ermittelt.
Fiir die Kinder mit einer kurativen Therapiezielsetzung ergab sich ein Mittelwert von
7.6 Punkten (SD =3.2). Damit wurde eine palliative Basisversorgung, die ab einem
Punktwert von 9 gilt, in 62 % der Félle (n =21) nicht erreicht. Im Gegensatz dazu hatten die
Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung im Durchschnitt 13 Punkte (SD =2.3). Nur
ein Kind (4 %) hatte einen Punktwert von 8 und lag damit unter dem Grenzwert von
9 Punkten. Zwischen den beiden Gruppen konnte ein signifikanter Unterschied des
Mittelwertes des PedPCI gezeigt werden, t(55)=7.1, p<.00l. Die Spannweite der
vergebenen Punkte reichte in der Gruppe der kurativen Kinder von 2 bis 15 Punkte, in der

Gruppe der palliativen Kinder von 8 bis 18 Punkte.

In der Abbildung 3.8 sind diese Ergebnisse graphisch dargestellt. Hervorzuheben ist, dass der
Interquartilabstand der palliativen Kinder deutlich kleiner war, als der der Kinder mit

kurativer Therapiezielsetzung (kurativ: IQA = 2; palliativ: IQA = 5).

20

15

10

PedPCI Punktzahl

M Kurative Therapiezielsetzung B Palliative Therapiezielsetzung

Abbildung 3.8: PedPCI der lebenslimitiert erkrankten Kinder in Abhdngigkeit von der Therapiezielsetzung
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Die Auswertung der einzelnen Hauptgruppen des PedPCI ist graphisch fiir die Patienten mit
kurativer und palliativer Therapiezielsetzung im Vergleich zur palliativen Basisversorgung in

der Abbildung 3.9 dargestellt.

Entscheidungsfindung
100
Nachsorge 80 Fallberatung
60
4
Emotionale Symptomerfassun
Unterstiitzung ymp &
0
Sozialarbeiter Gem?lte
Symptomlinderung
Psychologe Seelsorge

Palliative Basisversorgung Kurative Therapiezielsetzung Palliative Therapiezielsetzung

Abbildung 3.9: Hauptkategorien des PedPCI der lebenslimitiert erkrankten Kinder mit kurativer und palliativer
Therapiezielsetzung im Vergleich zur palliativen Basisversorgung in Prozent

Es zeigt sich, dass die kurativen Kinder in 6 von 9 Hauptkategorien die palliative
Basisversorgung nicht erreichten. In den Kategorien ,,Fallberatung®, ,.Symptomerfassung*
und ,,Gezielte Symptomlinderung* konnte dagegen im Durchschnitt mindestens 1 Punkt pro

Hauptkategorie erzielt werden.

Die Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung erreichten in 7 von 9 Hauptkategorien
den Mindestpunktwert flir eine palliative Basisversorgung. Nur in den Kategorien
,Psychologe und ,,Seelsorge” wurde nicht die Mindestpunktzahl, die gleichzeitig der
Maximalpunktzahl entspricht, erzielt. Trotzdem wurde fiir jeweils 91 % der Kinder (n=21)

ein Punkt in der jeweiligen Kategorie vergeben.

Beim direkten Vergleich der kurativen mit den palliativen Patienten zeigt sich, dass die
palliativen Kinder in allen Kategorien durchschnittlich mehr Punkte erreicht haben als die

Kinder mit kurativer Therapiezielsetzung. Es fallt auf, dass beide Patientengruppen in den
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Kategorien ,,Nachsorge® und ,,Emotionale Unterstiitzung* nur zwischen 10 % bis 30 % der
moglichen Punkte erzielten. Alle signifikanten Ergebnisse der 24 einzelnen Kategorien des

PedPClI sind in der Tabelle 3.14 zusammengefasst.

Die weitere Darstellung der Ergebnisse erfolgt, wie bei den verstorbenen Kindern anhand der
Hauptkategorien des PedPCI. Die Kategorien ,Sozialarbeiter”, ,,Psychologe® und

»Seelsorger sind als psychosoziale Unterstiitzung zusammengefasst.

Entscheidungsfindung

In der Kategorie ,,Entscheidungsfindung* wurden von den Kindern mit einer kurativen
Therapiezielsetzung im Durchschnitt 0.5 von 2 Punkten erreicht. Circa 40 % dieser Kinder
erhielten mindestens 2 Gespriache in denen die Diagnose und Prognose besprochen wurde.

Eine DNR-Anordnung wurde den Familien von 3 Patienten (9%) angeboten.

Bei 20 palliativen Kindern (87 %) fanden mindestens 2 Gesprache mit den Sorgeberechtigten
statt in denen die Diagnose, Prognose und Therapiemdglichkeiten besprochen wurden. Eine
Verfiigung zum  Vorgehen in  Notfallsituationen = (DNR-Anordnung)  wurde
22 Sorgeberechtigten (96 %) angeboten.

Daraus ergibt sich, dass die Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung im Vergleich zu
den kurativen Kindern signifikant hdufiger mindestens zwei Gespriche hatten in denen die
Diagnose, Prognose und Therapiemoglichkeiten besprochen wurden,
Pearson-Chi-Quadrat=11.9, p <.001, n=57. Mit den Sorgeberechtigen wurden auch
signifikant hdufiger lber die Moglichkeit einer DNR-Anordnung gesprochen,
Pearson-Chi-Quadrat =42, p <.001, n = 57.

Fallberatung

In der Kategorie ,Mindestens zwei Arzte und alle Sorgeberechtigten mit
Therapiezieldnderung einverstanden® erreichten 9 kurative Kinder (27 %) einen Punkt. Eine

,Fallberatung im Team® wurde bei 3 Kindern (9 %) einberufen.

Die Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung hatten in 65 % der Fille (n=15) ein
Gesprich bei dem ,Mindestens zwei Arzte und alle Sorgeberechtigten mit der
Therapiezieldnderung einverstanden* waren und eine ,,Fallberatung im Team® wurde bei

9 Kindern (39 %) durchgefiihrt.
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Es konnte ein signifikanter Unterschied fiir die Kategorien , Mindestens 2 Arzte und alle
Sorgeberechtigen mit der Therapiezieldnderung einverstanden", Pearson-Chi-Quadrat = 8.4,
p=.004, n=57, und ,Fallberatung im Team®, Exakter-Fisher-Test: p=.009, n=57,
zweiseitig, gezeigt werden. Diese wurden bei den palliativen Patienten haufiger durchgefiihrt

und einberufen, als bei den kurativen Patienten.

Eine interdisziplindre Fallbesprechung fand in 97 % der kurativen und in 83 % der palliativen

Fille statt.

Symptomerfassung

In keiner der vier Unterkategorien der Symptomerfassung konnte zwischen den beiden
Gruppen ein signifikanter Unterschied festgestellt werden. Qualitative Aussagen wurden bei
77 % bis 87 % der Kinder festgehalten und repetitiv mittels Skala kam es bei 22 % bis 27 %

der Kinder zu einer Schmerzeinschitzung.

Gezielte Symptomlinderung

Sowohl die Kinder mit einer kurativen als auch mit einer palliativen Therapiezielsetzung
erreichten bei der gezielten Symptomlinderung 60 % der moglichen Punkte. Das waren im
Durchschnitt 2.4 von 4 Punkten. Dabei kam es in beiden Gruppen bei mehr als 80 % der
Patienten nach einer dokumentierten Symptomatik zu einer spezifischen Therapie. Bei
fehlender Symptomatik wurde in 53 % bzw. 60 % der Fille auch keine Therapie
durchgefiihrt.

Die Vermeidung von Schmerz und das Entfernen von unndtigen Devices wurde bei

20 kurativen (59 %) und 12 palliativen (52 %) Kinder durchgefiihrt.

Ein signifikanter Unterschied zwischen beiden Gruppen konnte in der Kategorie ,,Advanced
Care Planning* festgestellt werden. Dieses fand bei 83 % der palliativen Kinder (n = 19) und
44 9% der kurativen Kinder (n = 15) statt, Pearson-Chi-Quadrat = 8.4 , p =.004, n = 57.

Psychosoziale Unterstiitzung

Das Angebot eines Sozialarbeiters wurde 19 Familien (56 %) eines Kinder mit einer kurativen
Therapiezielsetzung unterbreitet. Aulerdem wurden 32 % (n=11) ein Psychologe und 9 %

(n = 3) ein Seelsorger angeboten.
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Im Gegensatz erhielten mehr als 90 % der palliativen Patienten und ihrer Angehdrigen eine
psychologische und seelsorgerische Unterstlitzung. Jeder Familie eines palliativen Kindes

wurde ein Sozialarbeiter angeboten.

Die Unterstiitzung durch einen Sozialarbeiter und eine seelsorgerische sowie psychologische
Betreuung wurde palliativen Patienten und deren Familien signifikant hdufiger angeboten als

Patienten und deren Familien, die eine kurative Therapiezielsetzung hatten.

Emotionale Unterstiitzung

In der Hauptkategorie ,,Emotionale Unterstiitzung™ wurden von den Kindern mit einer
palliativen Therapiezielsetzung 30 % und von denen mit einer kurativen Therapiezielsetzung

16 % der moglichen Punkte erreicht.

Zu dem Bereich ,,emotionale Unterstiitzung™ gehort die Kategorie ,,Kuscheln vor der
Sterbephase®. Insgesamt wurde bei 9 Kindern (16 %) dokumentiert, dass das Kind wihrend
eines Aufenthaltes auf dem Arm eines Angehorigen war oder gekuschelt wurde. Die Kinder,
bei denen das dokumentiert wurde, hatten signifikant haufiger eine palliative als eine kurative
Therapiezielsetzung, Exakter-Fisher-Test: p=.002, n=57, zweiseitig. Auch der
Wunschsterbeort wurde nur in 9 Féllen (16 %) mit den Sorgeberechtigten besprochen. Diese
stammten alle aus der Gruppe der palliativen Patienten, Exakter-Fisher-Test: p =.002, n = 57,
zweiseitig. Keiner Familie wurde angeboten eine Erinnerung an das Kind zu schaffen, wie ein

Foto oder einen Fullabdruck.

Das Angebot von Angehdrigentreffen und der Besuch von Verwandten und Freunden wurde
dahingegen regelmifBig dokumentiert. Circa 75 % der Kinder in beiden Gruppen bekamen

mindestens einmal Besuch.

In der Unterkategorie ,,Kuschelnd verstorben* war es fiir keines der lebenslimitiert erkrankten

Kinder mdglich einen Punkt zu bekommen.

Nachsorge

In der Hauptkategorie ,,Nachsorge® wurden bei den kurativen Kindern 11 % und bei den

palliativen Kindern 22 % der moglichen Punkte erreicht.

Keines der Kinder, weder mit kurativer noch mit palliativer Therapiezielsetzung, hatte ein
,weiteres wiederholtes Familientreffen” oder das ,,Angebot eines Nachsorgegespraches®.

Auch wurde fiir keinen Fall eine Supervision fiir das Team dokumentiert.
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Alleinig das Angebot einer ambulanten Nachsorge ergab einen signifikanten Unterschied
zwischen beiden Gruppen in dieser Hauptkategorie. Allen palliativen Kindern wurde ein
Nachsorgeangebot unterbreitet, wihrend dies nur 56 % der kurativen Kinder (n=19)

erhielten, Pearson-Chi-Quadrat = 1.8 , p <.001, n = 57.

Tabelle 3.14: PedPCI der lebenslimitiert erkrankten Kinder mit kurativer und palliativer Therapiezielsetzung.

Lebenslimitiert erkrankte Patienten auf der
pédiatrischen ITS der UKJ
Mit kurativer Mit palliativer Statistische
Therapiezielsetz | Therapiezielse Testung
ung tzung
Mindestens 2 Gespriche mit den 14 (41.2) 20 (87.0) p<.0012
Sorgeberechtigten bei denen Diagnose,
Prognose und Therapiemoglichkeiten
erldutert wurden oder 1 Gesprich mit
ChecKkliste gefiihrt, n (%)
Schriftliche Empfehlung zum Vorgehen 3(8.8) 22 (95.7) p<.0012
in Notfallsituationen angeboten oder
festgehalten (Formblatt oder inhaltlich
vollumfénglich), n (%)
Mindestens 2 Arzte (oder Teamsitzung) 9 (26.5) 15 (65.2) p=.0042
und alle Sorgeberechtigten mit
Therapiezielinderung einverstanden,
n (%)
Fallberatung im Team einberufen, n (%) | 3 (8.8) 9(39.1) p=.009!
Advanced Care Planning (Gemeinsam 15 (44.1) 19 (82.6) p=.0042
beschlossener Plan mit den
Sorgeberechtigten zum weiteren
Vorgehen bei sich indernder
Symptomatik bzw. Zustand des Kindes) ,
n (%)
Seelsorger angeboten, n (%) 3(8.8) 21 (91.3) p<.0012
Psychologe angeboten, n (%) 11 (32.4) 21 (91.3) p<.001?
Sozialarbeiter angeboten, n (%) 19 (55.9) 23 (100.0) p<.001?
Wunschsterbeort besprochen (Arm? Zu | 0 (0) 9(39.1) p<.001!
hause?), n (%)
Kuscheln wurde auch vor der 1(2.9) 8 (34.8) p=.002"
Sterbephase ermdglicht, n (%)
Ambulante Nachsorgeangebote 19 (55.9) 23 (100.0) p<.0012
unterbreitet
Summierte PedPCI-Punktzahl, MW (SD) | 7.6 (3.2) 13 (2.3) p<.00153

Legende 14: ' Exakter Test nach Fisher, zweiseitig; ° Pearson-Chi-Quadrat, zweiseitig, ° t-Test fiir unabhédngige
unverbundene Stichproben; MW, Mittelwert; n, Anzahl; SD, Standardabweichung, Abweichende Summen der
Prozente aufgrund gerundeter Werte,; Signifikante Ergebnisse sind dick gedruckt.
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4. Diskussion

4.1 Verstorbene Kinder

Butler et al. stellten in ihrer Metaanalyse heraus, was die Eltern vom intensivmedizinischen
Personal bendotigten und sich wiinschten 4. Die direkte Versorgung der Patienten wurde von
den Autoren nicht untersucht und ausgewertet. Einen genaueren Blick auf die Versorgung von
hospitalisierten Kindern am Lebensende warfen die Autoren einer nationalen Studie aus den
USA. Keele et al. untersuchten retrospektiv bei iiber 24 000 Kindern die Unterschiede in der
Versorgung, in Abhéngigkeit davon, ob die Patienten palliativmedizinisch betreut wurden
oder nicht. Dabei wurden viele klinische Daten der Patienten erhoben, wie zum Beispiel die
Verabreichung von Medikamenten und die Durchfilhrung von invasiven Prozeduren.
Allerdings erfolgte keine Erfassung iiber die psychosoziale Betreuung der Familien sowie
durchgefiihrte Gespriche und Beratungen *. Ahnliche Daten erhoben Burns et al. prospektiv
in einer Multicenter-Studie ebenfalls in den USA, wobei sie sich mehr auf die Umstidnde des
Todes der Kinder konzentrierten und weniger auf die Versorgung vor dem Versterben 7.

Detailliertere Erfassungen des Versorgungsumfangs lassen sich in mehreren Single-Center-

Studien finden, welche retrospektiv die Daten von 53 bis 480 Kindern >>>°, die im
Krankenhaus >>°8 und teilweise auf der Intensivstation °®°>7->% verstarben, untersuchten. Alle
Studien geben keinen detaillierten Aufschluss iiber den Versorgungsumfang der Patienten und

die Qualitit der Palliativversorgung auf der padiatrischen Intensivstation.

Bobillo-Perez et al. erhoben und analysierten in Spanien den Versorgungsumfang von
480 Kindern. Dabei verglichen sie den Versorgungsumfang von Patienten, die vor der
Einflihrung einer Palliativstation behandelt wurden mit denen, die nach der Einfiihrung der
Palliativstation stationdr aufgenommen wurden 6. Fiir diese Gegeniiberstellung wurden

jedoch nur wenige Items erfasst.

Furtado und Kollegen fiihrten ihre Untersuchung auf einer brasilianischen pédiatrischen
Intensivstation durch und erforschten die unterschiedliche Behandlung von 53 Kindern am
Lebensende. Dafiir verglichen sie zwei Gruppen anhand des Merkmals, ob ein Gespréch iiber

die Begrenzung von lebenserhaltenden MafBinahmen durchgefiihrt wurde oder nicht >’

Die ausfiihrlichste Erfassung des Versorgungsumfangs stammt von Carter et al. aus dem Jahr

2004. Die Autoren fokussierten sich dabei sowohl auf die medizinische Behandlung der
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Kinder als auch auf ausgewahlte psychosoziale Faktoren . Interessant ist, dass sie ihre Daten
fiir die pédiatrische Intensivstation, neonatologische Intensivstation und die pédiatrische

Normalstation erhoben und miteinander verglichen.

4.1.1 Demographie

Mortalititsrate

Die Mortalitdtsrate auf der péddiatrischen Intensivstation der UKJ lag im
Untersuchungszeitraum von 8.5 Jahren bei 1.7 %. Damit liegt sie unter der von anderen
Kinderintensivstationen. Burns et al. untersuchten insgesamt 227 Todesfille auf der
padiatrischen Intensivstation in fiinf US-amerikanischen Krankenhdusern. Sie ermittelten eine
Mortalitdtsrate von 2.4 % 7. Andere Autoren aus Spanien und Brasilien geben die Mortalitit

auf der padiatrischen Intensivstation mit 3.3 % bis 6 % an >%>7.

Alter

Zwischen den Kindern mit kurativer und palliativer Therapiezielsetzung konnte kein
signifikanter Unterschied des medianen Altersdurchschnittes festgestellt werden. Dieser lag
fiir alle verstorbenen Kinder bei 3.4 Jahren. Eine Studie von Osenga et al. aus den USA
ermittelte ein medianes Durchschnittsalter von 1.3 Monaten (IQA = 0.02 — 2.06 Jahre) °°.
Dabei ist zu beachten, dass die Kinder, die in die Analyse einbezogen wurden, sowohl von der
neonatologischen als auch von der pédiatrischen Intensivstation stammten. Dies kdnnte das
niedrigere Durchschnittsalter erkldren. Andere Untersuchungen, die nur Todesfélle von der
padiatrischen Intensivstation auswerten, geben den Altersdurchschnitt mit 155 Tagen bis
2 Jahren an 27°%°%, Diese Angaben liegen unter dem von uns ermittelten Wert. Eine Erkldrung
konnte sein, dass die UKJ keine eigene Neonatologie hat. Diese befindet sich in einem
separaten Krankenhaus in Rostock. Dadurch wird ein Grofteil dieser Kinder auch auf der
dortigen Neugeborenenintensivstation betreut und nicht auf die Kinderintensivstation der

Universititsmedizin verlegt.

Die Altersgruppe der 0 bis 6-jdhrigen war sowohl bei den kurativen (16/20) als auch bei den
palliativen (9/11) Kindern mit circa 80 % der Patienten die groBBte Gruppe. Jiinger als 1 Jahr
waren 35 % (11/31) der Patienten. Diese Angaben decken sich mit den Ergebnissen von

Burns et al., die herausfanden, dass ein Drittel der Kinder jiinger als 1 Jahr war %’.
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Interessanterweise zeigen vorherige Arbeiten, dass das Alter der Patienten mit der palliativen
Therapiezielsetzung der Patienten korreliert. Keele et al. fanden heraus, dass desto élter die
Patienten waren, desto hoher war die Wahrscheinlichkeit, dass sie am Lebensende palliativ
behandelt wurden 3°. Dieses Ergebnis lieB sich in unserer Studie nicht bestitigen. Die
Tendenz, dass die palliativen Kinder dlter waren, lie} sich jedoch erkennen und sollte in

zukiinftigen Studien mit einem gréferen Stichprobenumfang untersucht werden.

Aufenthaltsdauer

Die Aufenthaltsdauer betrug fiir alle verstorbenen Kinder beim letzten Aufenthalt im Median
3 Tage. Andere Autoren ermittelten Werte fiir die Kinderintensivstation zwischen
5 - 6 Tage 2°57, Die kiirzere mediane Aufenthaltsdauer ldsst sich damit erkldren, dass in
unsere Analyse alle Kinder, die auf der Station verstarben, eingeschlossen wurden und nicht
nur die, die nach mindestens 24 Stunden Aufenthalt auf der Kinderintensivstation verstarben,

wie es bei den anderen Studien der Fall war.

In unserer Untersuchung hatten die Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung sowohl
beim letzten Aufenthalt als auch bei der durchschnittlichen Aufenthaltsdauer aller Aufenthalte
eine signifikant langere stationdre Verweildauer, gegeniiber den Kindern mit einer kurativen
Therapiezielsetzung (Mdn: 12 vs. 1.5). Diese Ergebnisse widersprechen den Erkenntnissen
von Keele und Kollegen. Dort zeigte sich, dass die Kinder mit einer palliativen
Therapiezielsetzung eine kiirzere Aufenthaltsdauer im Krankenhaus hatten, als die Kinder
ohne eine palliative Therapiezielsetzung (Mdn: 17 vs. 21 Tage) 3. Ein Grund fiir diese
Diskrepanz konnte das unterschiedliche Studiendesign sein. Keele und Kollegen schlossen in
die Untersuchung nur Patienten ein, die eine Mindestaufenthaltsdauer von 5 Tagen im
Krankenhaus hatten *°. Dadurch kam es zu einer Selektion der Patienten, da Kinder mit hoch
akuten Verlaufen, die hdufig unter einer kurativen Therapiezielsetzung versterben, nicht in die
Studie eingeschlossen wurden. Eine prospektive Studie von Burns et al. aus den USA zeigte,
dass 57 % der Todesfille auf der Intensivstation in den ersten 7 Tagen nach Aufnahme
auftraten 7. Nach dieser Annahme muss man davon ausgehen, dass Keele et al. damit fast
50 % der verstorbenen Kinder nicht erfasst haben. Den Einschluss der Kinder in die Studie
erst nach mindestens fiinf stationdren Tagen begriindeten die Autoren damit, dass wenn die
Kinder in den ersten 5 Tagen im Krankenhaus verstarben, das Personal zu wenig Zeit hatte,

um den Zugang zur Palliativmedizin zu erméglichen 3°,
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Die palliative Anbindung benétigt Zeit und Raum fiir Gesprache mit den Eltern und Patienten.
Die mangelnde Zeit sollte jedoch kein Grund sein, den Patienten diese zu verwehren. Das
palliativmedizinische Behandlungskonzept richtet sich explizit nicht nur an den Patienten,
sondern an die gesamte Familie und Angehorigen. Deshalb ist es besonders wichtig, dass
auch Eltern, deren Kind plétzlich verstirbt, wenn schon nicht vor dem Tod des Kindes,
zumindest danach von einem palliativmedizinischen Angebot profitieren. Thnen sollte ein
wiirdiger Abschied von ihrem Kind, ein erneutes Kuscheln, ein Nachsorgegespréch, vielleicht
das Schaffen einer Erinnerung ermdglicht werden und ein ambulantes Nachsorgeangebot
gemacht werden. Deshalb wurden in unsere Studie alle Kinder eingeschlossen, die auf der
Intensivstation verstarben, auch wenn sie unter Reanimation eingeliefert wurden und nach
erfolgloser Wiederbelebung nur noch der Tod festgestellt werden konnte. Dariiber hinaus
handelt es sich bei Keele et al. um eine Betrachtung aller hospitalisierten Kinder und nicht nur
der auf der Intensivstation verstorbenen, weshalb der direkte Vergleich nur eingeschréankt

moglich ist 3.

Diagnosen

Die Verteilung der Diagnosen der verstorbenen Kinder nach Diagnosegruppen dhnelt den
Ergebnissen anderer Publikationen. Bobillo-Perez et al. fanden heraus, dass wie in unserer
Untersuchung, die meisten Patienten an neurologischen Erkrankungen verstarben °°.
Keele et al. aus den USA kamen zu dem Ergebnis, dass besonders Kinder mit neurologischen
Erkrankungen palliativmedizinisch betreut wurden 3°. Diese Erkenntnisse decken sich mit
unseren Ergebnissen, da von den sieben Kindern mit Erkrankungen des Nervensystems, sechs
unter einer palliativen Therapiezielsetzung verstarben. Damit machen sie 55 % (6/11) aller
Palliativpatienten in unserer Untersuchung aus. Aullerdem beschrieben Keele et al., dass
Kinder mit Infektionskrankheiten nur selten palliativmedizinisch angebunden waren 3. In der
Rostocker Kohorte verstarben alle Kinder mit einer infektidsen Erkrankung (4/31) unter einer

kurativen Therapiezielsetzung.

Interessant ist, dass 73 % (8/11) der palliativen Kinder eine modifizierte Diagnose nach
Lutmer et al. hatten . Das bedeutet, dass diese Kinder unter einer lebenslimitierenden
Erkrankung litten, die eine ldngere Krankenhausaufenthaltsdauer zur Folge hatte
(12 Tage vs. 1.5 Tage). Bei der Anzahl der Krankenhausaufenthalte lieB sich kein
signifikanter ~ Unterschied nachweisen. Vier der Kinder mit einer Kkurativen

Therapiezielsetzung (20 %) hatten ebenfalls eine modifizierte Diagnose nach Lutmer et al.
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und hétten somit von einem Screening der Diagnosen bei der Aufnahme auf die

Intensivstation und dem palliativmedizinischen Angebot profitiert.

Die nationalen Daten von Keele et al. zeigen, dass 85 % der Kinder ohne Palliativersorgung
und 93 % der Kinder mit Palliativversorgung, die im Krankenhaus verstarben, eine
lebenslimitierende Erkrankung hatten 3°. Unsere Werte liegen mit 20 % (4/20) fiir die
kurativen Kinder und 73 % (8/11) fiir die palliativen Kinder niedriger. Dieser Unterschied
kann zum einen durch die unterschiedliche Definition einer lebenslimitierenden Erkrankung
erklart werden. Wir verwendeten die Kriterien von Lutmer et al., welche spezifisch fiir die
Intensivstation entwickelt wurden und lebenslimitiert erkrankte Kinder detektieren sollten °2,
wihrend Keele und Autoren die Diagnoseliste von Feudtner et al. 3! aus dem Jahr 2000
nutzten. Zum anderen ist die deutlich hohere Zahl von lebenslimitiert erkrankten Kindern
ohne eine palliativmedizinische Versorgung damit zu erkldren, dass Keele et al. 3%, wie bereits
oben erwihnt, die Kinder, die nach weniger als 5 Tagen im Krankenhaus verstarben, nicht mit
einschlossen. Daraus lédsst sich ableiten, dass die Kinder ohne eine lebenslimitierende
Erkrankung mutmaBlich so schwer verletzt oder erkrankt waren, dass sie innerhalb der ersten
5 Tage nach der Aufnahme auf die Intensivstation verstarben. In einer Untersuchung aus
Argentinien konnte gezeigt werden, dass das Sterberisiko dieser Kinder auf der
Intensivstation signifikant hoher war als das von Patienten ohne eine lebenslimitierende
Vorerkrankung *°. Fraser et al. ermittelten, dass Kinder mit einer lebenslimitierenden
Erkrankung eine 75-prozentig hohere Wahrscheinlichkeit hatten auf der Intensivstation zu

versterben ©°.

Palliative Therapiezielsetzung

Von den 31 verstorbenen Kindern, die in dieser Arbeit untersucht wurden, sind 11 unter einer
palliativen Therapiezielsetzung verstorben. Das entspricht 35 % der verstorbenen Patienten.
Dieser Wert liegt deutlich hoher als in den nationalen Untersuchungen. In der bereits
erwidhnten Arbeit von Keele et al. hatten nur 4 % der Kinder eine dokumentierte
Palliativbehandlung wéhrend ihres letzten Aufenthaltes 3°. Andere Single-Center-Studien
zeigten dagegen einen dhnlich hohen Anteil an palliativen Patienten wie in unserer
Untersuchung. Die Arbeit von Osenga et al. zeigte, dass 25 % der Kinder bei ihrem letzten
Aufenthalt ein Palliativkonsil hatten >°. Bei Furtado et al. waren es 26 % >’ und bei Carter et
al. sogar 55 % der Kinder °°. Diese groBen Unterschiede zwischen der nationalen Kohorte aus

den USA und den Untersuchungen einzelner Krankenhduser zeigen, wo die Missstinde der
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aktuellen Palliativversorgung liegen. Einzelne Zentren sind palliativmedizinisch versiert und
bieten den Patienten und ihren Familien eine umfassende Betreuung. Im Unterschied dazu
konnte auf nationaler Ebene noch keine flichendeckende Palliativversorgung etabliert
werden. AuBBerdem ist es fiir Kliniken, die bereits ein palliativmedizinisches Konzept haben,
attraktiver die Erfolge ihres Konzepts wissenschaftlich zu belegen als fiir Kliniken, die
palliativmedizinische Angebote noch nicht in ihre Behandlungsstandards integriert haben. Ein
Beispiel dafiir ist die Studie von Osenga et al., die ein padiatrisches Palliativteam in der
niheren Umgebung des Krankenhauses hatten, das eine stindige Erreichbarkeit anbot >°.
Auch an der UKJ gibt es seit 2014 ein Team der Spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung (SAPV), das seine Raumlichkeiten im Krankenhaus hat und eine
24-stiindige Rufbereitschaft anbietet. Schon vor dem Beginn des Untersuchungszeitraumes
war ein Arzt mit der Zusatzweiterbildung ,,Palliativmedizin® an der UKJ in leitender Position
tatig. Dies kann mit dafiir verantwortlich sein, dass bei 64 % (7/11) der palliativ verstorbenen
Patienten ein Palliativmediziner in die Palliativbehandlungen involviert war und dass eine

hohe Versorgungsqualitét der palliativen Kinder festgestellt werden konnte.

ACT-Klassifikation

Zwischen den Gruppen der kurativ und palliativ verstorbenen Kindern konnte ein
signifikanter Unterschied fiir die Klassen 1 und 2 der ACT-Klassifikation nachgewiesen
werden. Die fiir den Tod ursdchlichen Diagnosen von 16 der 20 Kinder mit einer kurativen
Therapiezielsetzung, lieBen sich den lebensbedrohlichen Erkrankungen und damit der
Klasse 1 zuordnen. Da alle Kinder, die der ACT-Klassifikation zugeordnet werden konnen,
einen Anspruch auf Palliativmedizin haben, ldsst dieses Ergebnis vermuten, dass diese Kinder
und ihre Familien noch keine ausreichenden palliativmedizinischen Angebote erfahren haben.
Dahingegen verstarb keines der Kinder mit einer Erkrankung der Klasse 2 oder 3, mit einer
kurativen Therapiezielsetzung, in der vorliegenden Studie. Deshalb ist besonders fiir die

Patientengruppe der lebensbedrohlich erkrankten Kinder (Klasse 1) weitere Forschung notig.

4.1.2 Versorgungsumfang

Schmerzmanagement

Das Schmerzmanagement der verstorbenen Kinder zeigt eine Abhéngigkeit von der

Therapiezielsetzung. Die palliativen Patienten bekamen signifikant hdufiger sowohl eine
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qualitative Schmerzeinschdtzung als auch die Reevaluation nach der Anpassung einer
analgetischen Therapie. Nichtsdestotrotz bekamen nur 80 % (9/11) der palliativen Kinder
mindestens einmal am Tag eine Schmerzeinschitzung und bei weniger als 30 % (3/11) wurde
einmal téglich ein Schmerzscore erhoben. Ein moglicher Grund koénnte die eingeschréankte
Kommunikationsfahigkeit der Patienten sein, besonders da 35 % (11/31) der Kinder jiinger
als 1 Jahr waren. Altere Kinder hatten hiiufig eine Grunderkrankung, die auch zu kognitiven
Einschrinkungen fiihrte, was ebenfalls die AuBerung von Schmerz erschwerte. Dies zeigt, wie
wichtig die Zusammenarbeit mit den Eltern ist, da sie ihr Kind am besten kennen und das

Personal bei der Einschitzung unterstiitzen konnen °%.

Dariiber hinaus zeigen die Ergebnisse, dass die Integration der Palliativmedizin eine
Verbesserung fiir das Schmerzmanagement der Kinder am Lebensende bedeutet. Dies wird
auch von anderen Autoren beschrieben. Unter anderem fanden Osenga et al. heraus, dass
palliativmedizinisch betreute Kinder signifikant hdufiger eine Schmerzeinschitzung in den

letzten 12 h bis 24 h vor dem Versterben hatten als Kinder ohne eine Palliativversorgung °°.

Im Jahr 2001 fiihrten Carter et al. eine retrospektive Betrachtung der Palliativversorgung von
Patienten am Lebensende auf der padiatrischen sowie neonatologischen Intensivstation und
der Kindernormalstation durch. Die Ergebnisse wurden anhand der drei Stationsarten
aufgeschliisselt *°. Fiir den Vergleich dieser Daten mit unserer Arbeit werden immer die
Ergebnisse der pidiatrischen Intensivstation verwendet. Die Studie von Carter et al. zeigte,
dass iiber 80 % der palliativen Kinder regelmiflig Analgetika bekamen, aber nur 33 % des
Pflegepersonals und 34 % des érztlichen Personals die Schmerzeinschitzung der Kinder auch
taglich dokumentierte. Die Autoren fassten zusammen, dass die Symptomerfassung,
-behandlung und Reevaluation insgesamt nur wenig dokumentiert wurde. Auflerdem merkten
sie an, dass zum Zeitpunkt der Untersuchung nicht alle Patientenkurven eine vorgedruckte
Schmerzskala enthielten >°. Bei der Gegeniiberstellung unserer Ergebnisse mit denen von
Carter et al. ldsst sich vermuten, dass die Schmerzeinschitzung und auch die Dokumentation
von qualitativen Aussagen in den letzten 20 Jahren ein fester Bestandteil in der palliativen
Begleitung von sterbenden Kindern geworden ist (34 % vs. 80 %). Die quantitative
Einschitzung mittels eines Schmerzscores, welcher ein Bestandteil der elektronischen
Patientenakte der UKJ ist, wurde trotzdem nur fiir 20 % (4/20) der kurativen und fiir

27 % (3/11) der palliativen Kinder mindestens einmal tdglich erhoben.
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Invasive Prozeduren

Ein Ziel der Palliativmedizin ist es den Patienten eine hohe Lebensqualitit auch am Ende des
Lebens zu ermoglichen. Dazu gehort es, die Schmerzen und Leiden der Patienten zu
behandeln und gegebenenfalls unnétige Eingriffe, die auch mit Schmerzen und Stress
verbunden sind, zu unterlassen. In unserer Untersuchung konnten drei signifikante
Unterschiede in der Behandlung der kurativen und palliativen Kinder in den letzten
24 Stunden vor ihrem Tod festgestellt werden. Dazu gehorte das Einbringen invasiver
Devices und die Verabreichung von vasoaktiven Medikamenten und Analgetika. Letztere
erhielten 91 % (10/11) der Patienten mit einer palliativen Therapiezielsetzung und
40 % (8/20) der Kinder mit einer kurativen Therapiezielsetzung. Diese Ergebnisse stehen in
Ubereinstimmung mit den Erkenntnissen von Carter et al., die auch bei 90 % der Patienten in
der Gruppe der Palliativpatienten den Einsatz von Analgetika in den letzten 72 Lebensstunden
nachwiesen. Die Autoren merken an, dass von diesen Kindern nur 55 % eine regelméfige
Schmerzeinschitzung hatten und in 50 % der Félle, die Schmerzmedikation von den Eltern
angefordert wurde *°. Auch in diesem Punkt weichen die Daten der nationalen Studie von
Keele et al. aus England von unseren Ergebnissen ab. Sie stellten fest, dass 44 % der Kinder
ohne Palliativversorgung und 23 % der Kinder mit Palliativversorgung Analgetika

erhielten 3°.

Invasive Devices wurden wiéhrend des letzten Aufenthaltes bei den Kindern mit einer
kurativen Therapiezielsetzung hdufiger als bei den palliativen Kindern eingebracht und die
kurativen Kinder hatten auch hiufiger invasive Devices zum Zeitpunkt des Todes. Das ist ein
Ergebnis, das wir erwartet haben, da wie zuvor beschrieben, ein Hauptziel der
Palliativmedizin die Vermeidung von Schmerzen am Lebensende ist. Auch andere Autoren
konnten zeigen, dass palliativmedizinisch versorgte Kinder, im Vergleich zu Kindern ohne
eine palliative Betreuung, weniger maschinelle Unterstiitzung benétigten und seltener ein
invasives Monitoring 3 sowie diagnostische Prozeduren erhielten *>. Aus den &hnlichen
Ergebnissen der Studien ldsst sich schlussfolgern, dass eine palliativmedizinische

Mitbehandlung zu einer Reduktion von invasiven Prozeduren am Lebensende fiihrt.

Der Einsatz von vasomotorisch aktiven Medikamenten war in der Gruppe, der unter einer
kurativen Therapiezielsetzung verstorbenen Kinder, signifikant hoher, als bei den palliativen
Kindern (85 % vs. 46 %). Dies ldsst sich dadurch erkldren, dass 13 der 20 kurativen Patienten
unter Reanimation verstarben, was die Gabe von Adrenalin beinhaltete. Dieser

Zusammenhang ldsst sich auch bei Furtado et al. finden ®’. Die Wissenschaftler konnten
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zeigen, dass Kinder ohne die Uberlegung der Begrenzung von lebenserhaltenden MafBnahmen

in hoheren Dosen vasoaktive Medikamente bekamen.

Versorgung beim Versterben

Carter et al. beschrieben, dass mehr als 90 % der Kinder, die im Krankenhaus verstarben, vor
threm Tod im intensivmedizinischen Bereich versorgt wurden. Vor dem Versterben kam es
bei 64 % der Patienten zu einem Abbruch der lebenserhaltenden Maflnahmen. Viele dieser
Kinder hatten keine DNR-Anordnung. AuBlerdem starb ein Grof3teil der Kinder nach einer
erfolglosen Reanimation. Die Autoren merken an, dass bei diesen Kindern die Chance
verpasst wurde mit den Eltern im Vorhinein iiber das Vorgehen in einer Akutsituation zu

sprechen *°.

In unserer Kohorte kam es in 32 % (10/31) der Félle zu einer Beendigung bzw. zu dem
Verzicht auf lebensverlingernde MafBnahmen. Dies betraf ausschlieBSlich die palliativen
Kinder. In anderen Studien war der Anteil der Kinder, bei denen lebensverldngernde
MaBnahmen beendet wurden, deutlich héher und lag zwischen 67 % - 70 % 27°7%°. In der
prospektiven Studie von Burns et al. starben 70 % der Kinder nach dem Einstellen oder der
Beendigung von lebenserhaltenden Mafinahmen. Um diesen deutlich héheren Prozentsatz der
Kinder einzuordnen, ist es wichtig sich die anderen Todesumstinde anzuschauen. Bei der
Untersuchung von Burns et al. starben 14 % nach erfolgloser Reanimation, 16 % waren
hirntod und 70 % starben nach der Beendigung oder dem Verzicht auf lebenserhaltende
MaBnahmen ?’. In unserer Kohorte verschob sich dieses Verhiltnis in Richtung der erfolglos
reanimierten Patienten, welche 52 % (16/31) aller Todesfdlle ausmachten. Dies betraf nur
Kinder, die eine kurative Therapiezielsetzung hatten. Diese Zahl liegt im Vergleich zu den
Ergebnissen anderer Studien héher 27-°8. Eine mogliche Erklirung konnte erneut sein, dass wir
in unserer Analyse alle verstorbenen Kinder untersuchten, die auf der Intensivstation
verstarben, unabhéngig vom Zeitpunkt des Todes nach der Aufnahme. Zum anderen konnte es
daran liegen, dass in den anderen untersuchten Krankenhdusern die Kinder, die unter
Reanimation in die Notaufnahme eingeliefert wurden, nicht als eine Aufnahme auf die
Intensivstation registriert wurden und damit nicht in den Ergebnissen der anderen Autoren
auftauchen. Dieser durch das Studiendesign bedingte hohe Anteil an Kindern, die unter
Reanimation verstarben, kann dadurch fiir den verhéltnisméfig geringeren Anteil an Kindern,

bei denen die lebenserhaltenden Mal3nahmen beendet wurden, verantwortlich sein.
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Interessant ist, dass nicht alle Kinder bei denen es zu einer Beendigung der
lebensverldngernden MaBnahmen kam, eine schriftliche DNR-Anordnung hatten. In unserer
Untersuchung hatten 60 % (6/10) der Kinder, die durch den Verzicht oder die Beendigung
von lebenserhaltenden Maflnahmen starben, eine DNR-Anordnung. Dies entspricht den

Ergebnissen von Burns et al., wo der Anteil dieser Kinder 64 % betrug ?’.

Insgesamt hatten 19 % (6/31) der verstorbenen Kinder auf der Rostocker Intensivstation eine
DNR-Anordnung. Diese Kinder hatten alle eine palliative Therapiezielsetzung. Ahnliche
Ergebnisse zeigten auch Osenga et al., die herausfanden, dass palliativ betreute Kinder
hiufiger eine DNR-Anordnung hatten als Kinder ohne eine palliativmedizinische
Anbindung *>. Laut aktueller Literatur haben 39 % -60 % der Kinder, die auf der
Intensivstation versterben eine DNR-Anordnung >>°7°°, Auch diese hoheren Werte der

anderen Studien lassen sich auf unsere Einschlusskriterien zuriickfiihren.

Von 31 untersuchten Kindern verstarben 14 Kinder im Beisein der Eltern, was weniger als der
Hilfte der Kinder entspricht. Obwohl wir keinen signifikanten Unterschied zwischen den
kurativen und palliativen Kindern in Bezug auf die Anwesenheit der Eltern beim Versterben
feststellen konnten, ist hervorzuheben, dass bei acht Kindern mit einer kurativen
Therapiezielsetzung die An- oder Abwesenheit der Eltern nicht dokumentiert wurde. Dieses
Merkmal wies zwischen den beiden Gruppen einen signifikanten Unterschied auf, da bei allen
palliativen Kindern dokumentiert wurde, ob die Eltern zum Zeitpunkt des Versterbens
anwesend waren. Auflerdem konnten wir feststellen, dass die Kinder mit einer palliativen
Therapiezielsetzung signifikant hdufiger auf oder in den Armen eines Elternteiles verstarben.
Trotzdem waren auch nur 64 % (7/11) der Eltern der palliativen Kinder zum Zeitpunkt des
Todes anwesend. Natiirlich muss die Entscheidung der Eltern respektiert werden, wenn sie
beim Versterben nicht anwesend sein wollen. Von den 4 palliativen Kindern, die ohne ihre
Eltern verstarben, entschieden sich zwei Elternpaare dagegen, wihrend des Versterbens des
Kindes im Raum zu sein. Bei den anderen beiden Kindern wurden die Eltern iiber die akute
Verschlechterung des Zustandes ihres Kindes telefonisch informiert, aber sie trafen erst nach

dessen Tod im Krankenhaus ein.

In der Untersuchung von Furtado et al. waren 92 % der Eltern zum Todeszeitpunkt im
Raum *’. Die hohere Priasenz der Eltern ldsst sich damit begriinden, dass die Autoren nur
Kinder untersuchten bei denen die lebenserhaltenden MafBlnahmen eingestellt wurden. Das
bedeutet, dass dieser Zeitpunkt von den Familien und Angehdrigen mitbestimmt werden

konnte und kein Kind aufgrund einer akuten Verschlechterung verstarb.
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Auf der Intensivstation zdhlen Schmerzen und Luftnot zu den haufigsten Symptomen von
Kindern am Lebensende *°. In unserer Untersuchung fiel auf, dass alle Patienten, bei denen
eine Dokumentation vorlag, keine Schmerzen in der finalen Phase ihres Lebens hatten. Dies
trifft jedoch nur fiir 55 % (17/31) der Kinder zu, da fiir 14 Patienten keine Dokumentation

uber das Bestehen von Schmerzen existiert.

Psychosoziale Unterstiitzung der Familien

Um die Familien und Betroffenen auch in ihrer Spiritualitit zu begleiten, sollte die
psychosoziale Unterstiitzung ein fester Bestandteil jeder palliativmedizinischen Behandlung
sein. Dazu gehort das Angebot eines Sozialarbeiters, Psychologen und Seelsorgers . Die
Metaanalyse von Butler et al. stellte heraus, dass die Eltern von sterbenden Kindern auf der
Intensivstation ein grofles Bediirfnis nach spiritueller Unterstiitzung hatten. Diese nahmen sie
gerne in Form eines religiosen Vertreters an oder schopften Kraft daraus, wenn sie religiose

Rituale und Gebete durchfiihren konnten >4.

Carter et al. kamen in ihrer Arbeit aus dem Jahr 2004 zu dem Ergebnis, dass nur eine
Minderheit der Familien eine psychosoziale Unterstiitzung erhielten >°. Dieser Zustand hat
sich in den letzten 20 Jahren kaum verdndert. Auf der pidiatrischen Intensivstation der UKJ
wurde insgesamt 15 von 31 Familien kein derartiges Hilfsangebot unterbreitet, worunter
signifikant mehr Angehdrige von Kindern mit einer kurativen Therapiezielsetzung waren. Bei
der Einzelbetrachtung der Angebote fiel auf, dass nur das Angebot eines Sozialarbeiters einen
signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen zeigte. Dieser wurde mehr als der Hélfte der
Familien palliativer Kinder angeboten, aber nur einem einzigen Kind mit einer kurativen
Therapiezielsetzung. Insgesamt wurden 35 % (11/31) der Familien ein Psychologe und 32 %
(10/31) der Familien ein Seelsorger angeboten. Circa die Halfte aller Eltern nahmen diese

Angebote an.

In friheren Studien wurden zwischen 4 % bis 64 % der Sorgeberechtigten eines
versterbenden Kindes auf der Intensivstation eine psychologische Betreuung angeboten >>°7,
Dabei war die Tendenz erkennbar, dass Kinder mit palliativer Therapiezielsetzung héufiger

psychologisch begleitet wurden >°. Auch unsere Ergebnisse zeigen diesen Trend.
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4.2 Lebenslimitiert erkrankte Kinder

Die Privalenzen von Kindern mit lebenslimitierenden Erkrankungen auf der piadiatrischen

3860 ynd einer Multi-Center-Studie °

Intensivstation wurden in zwei nationalen Analysen
untersucht. Dabei fokussierten sich die Autoren auf die Diagnosen, die Aufenthaltsdauer und

die Mortalitat der Patienten.

Die Arbeit von Fraser et al. aus dem Jahr 2018 analysiert in einem retrospektiven Ansatz alle
Kinder, die zwischen den Jahren 2004 und 2015 im Vereinigten Konigreich und Irland einen
intensivmedizinischen Aufenthalt hatten. Es wurden Kinder mit lebenslimitierenden und
lebensbedrohlichen Erkrankungen untersucht, die sie durch eine eigens erstellte Diagnoseliste
mit 777 Diagnosen detektierten. Sie trafen Aussagen iiber die Aufenthaltsdauer der Kinder
auf der Station und wie sich die Mortalitit dieser Kinder gegeniiber den Patienten ohne eine

lebenslimitierende oder lebensbedrohliche Erkrankung unterschied ©°.

Eine dhnliche Arbeit stammt von Edwards et al. aus den USA. Sie untersuchten in einem
retrospektiven Design 53 000 intensivmedizinische Aufnahmen an iiber 50 Krankenhdusern
iiber den Zeitraum von einem Jahr. Dabei fokussierten sich die Autoren ebenfalls auf die
Aufenthaltsdauer und Mortalitit von Patienten mit lebenslimitierenden Erkrankungen 3. Zur
Selektion des zu untersuchenden Patientenkollektivs nutzen sie eine modifizierte Form der

Diagnoseliste von Feudtner et al. aus dem Jahr 2000 31,

Ein weiteres Beispiel ist die Arbeit von Lopez et al. aus Argentinien. Diese untersuchten
prospektiv iiber den Zeitraum von 12 Monaten Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankungen
auf 19 padiatrischen Intensivstationen. Das Besondere dieser Studie ist, dass trotz des
Multi-Center-Studien-Designs auch einige wenige Aspekte untersucht wurden, welche die
Versorgung der Kinder betrafen, wie zum Beispiel die Beatmungsdauer der Patienten oder die
Nutzung von technischen Devices *. Trotzdem kann aus diesen Ergebnissen kein

Riickschluss auf die Qualitit der Versorgung der Patienten geschlossen werden.

Intensiver mit dem Versorgungsumfang von lebenslimitiert erkrankten Kindern im
Krankenhaus beschéftigte sich eine prospektive Multi-Center-Studie von Feudtner und
Kollegen. Es wurden alle hospitalisierten Patienten aus sechs U.S. amerikanischen und
kanadischen Krankenhdusern analysiert, die wéahrend eines Zeitraumes von 3 Monaten von
einem Palliativteam versorgt wurden. Die Autoren stellten dabei neben den Diagnosen der

Kinder, auch sehr ausfiihrlich die psychosoziale Betreuung der Patienten und ihrer Familien
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dar ®4. Medizinische Interventionen wurden dafiir kaum erfasst und die Untersuchung

beschrinkte sich auch nicht auf die Intensivstation.

Auf dieser Literaturgrundlage entwickelte sich die Zielsetzung meiner Arbeit mit dem
Bestreben, zum einen die Prdvalenzen und Charakteristika von lebenslimitiert erkrankten
Kindern auf einer deutschen Intensivstation darzustellen und zum anderen erstmals eine
ausfithrliche Erfassung des Versorgungsumfangs dieser Kinder und ihrer Familien

abzubilden, da dieser bis jetzt noch unbekannt ist.

4.2.1 Demographie

Alter

Das Alter der lebenslimitiert erkrankten Kinder unserer Untersuchung wies keinen
signifikanten Unterschied zwischen den Patienten mit einer kurativen und mit einer
palliativen Therapiezielsetzung auf. Der mediane Altersdurchschnitt betrug fiir die gesamte
Kohorte 1.6 Jahre. Dieses Ergebnis deckt sich mit den Resultaten von Lopez et al., die ein
medianes Alter von 21 Monaten (IQR =5 — 84), dies entspricht 1.75 Jahren, ermittelten *°.
Aullerdem konnten wir zeigen, dass 44 % (25/57) der Kinder jlinger als 1 Jahr alt waren.
Andere Autoren geben diesen Anteil auf der Intensivstation mit 38 % - 47 % an **%° Die
nationale Datenerhebung von Fraser et al. stellte ebenfalls fest, dass die Privalenz an
lebenslimitierenden und lebensbedrohlichen Erkrankungen in der Gruppe der unter
Einjahrigen am hochsten war %3, Dies scheint damit kein spezifisches Ergebnis fiir die
padiatrische Intensivstation zu sein, sondern allgemein fiir die Hospitalisierung von Kindern
mit lebenslimitierenden Erkrankungen zu gelten. Eine Erkldrung ist, dass sich die meisten
lebenslimitierenden Zustdnde auf kongenitale Anomalien zuriickfiihren lassen 462 und damit
von Geburt an bestehen. Diese Verteilung ist in der Pédiatrie nicht unerwartet 4. AuBerdem
zeigte diese nationale Untersuchung aus Grofbritannien, dass Jungen signifikant haufiger
einen lebenslimitierenden Zustand hatten als Médchen. In unserer Studie lieBen sich
diesbeziiglich ebenfalls Tendenzen erkennen, auch wenn wir keinen signifikanten Unterschied

zwischen den Geschlechtern feststellen konnten.

Aufenthaltsdauer

Die durchschnittliche mediane Aufenthaltsdauer betrug fiir alle lebenslimitiert erkrankten

Patienten 12.3 Tage. Wir konnten zeigen, dass die Kinder mit einer palliativen
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Therapiezielsetzung eine kiirzere mediane Aufenthaltsdauer hatten als die Kinder mit einer
kurativen Therapiezielsetzung (11 Tage vs. 16 Tage), auch wenn dieser Unterschied
statistisch nicht signifikant war. Im Jahr 2015 veroffentlichte Conte et al. einen
systematischen Review iiber den Einfluss der Palliativmedizin auf verschiedene Aspekte von
hospitalisierten, lebenslimitiert erkrankten Kindern. Sie zeigten, dass die meisten Studien eine
verkiirzte Krankenhausaufenthaltsdauer fiir die palliativen Kinder angaben, auch wenn keines

der Ergebnisse signifikant war #°. Dieses Ergebnis bestétigen auch unsere Daten.

Insgesamt war die durchschnittliche Lénge der intensivmedizinischen Aufenthalte in
vorherigen Studien deutlich kiirzer. Andere Autoren ermittelten eine mediane
Aufenthaltsdauer von 1.9 Tagen bis 5 Tagen fiir Kinder mit lebenslimitierenden
Erkrankungen 34%% Dabei verglichen sie den Unterschied zwischen Kindern mit und ohne
eine solche Erkrankung, ohne den Einfluss einer palliativmedizinischen Behandlung auf die
Aufenthaltsdauer zu untersuchen. Sie stellten eine ldngere Aufenthaltsdauer fiir Kinder mit
lebenslimitierenden Erkrankungen fest. Nichtsdestotrotz liegt unsere ermittelte mediane
Aufenthaltsdauer mindestens doppelt so hoch, wie die Werte anderer Autoren. Ein
wesentlicher Grund dafiir konnte sein, dass die Selektion der Patienten auf unterschiedlichen
Diagnoselisten beruht. Edwards et al. 3® sowie Lopez et al. *° nutzten die Diagnosen von
Feudtner und Kollegen !. Die Unterschiede und Zielsetzungen der Diagnoselisten sind in der
Methodendiskussion auf der Seite 83 aufgefiihrt. Aulerdem schlossen wir alle Patienten aus,
die eine Aufenthaltsdauer weniger als 48 Stunden hatten. Auch dies konnte ein wichtiger

Aspekt sein, der die mediane Aufenthaltsdauer unserer Kohorte erhoht hat.

Edwards et al. ermittelten in ihrer Studie, dass alle Patienten mit einer lebenslimitierenden
Erkrankung, unabhéngig von der Diagnose, eine langere Aufenthaltsdauer hatten, als Kinder
ohne eine solche Erkrankung. Die 95ste Perzentile der Aufenthaltsdauer aller untersuchten
Patienten lag in der Studie bei 15 Tagen. Es zeigte sich, dass 77 % dieser Kinder, die linger
als 15 Tage auf der Intensivstation waren, eine lebenslimitierende Erkrankung hatten 38, Auch
Lutmer et al. definierten eine Aufenthaltsdauer von iiber 14 Tagen als Indikator, um ein
Palliativkonsil in Betracht zu ziehen . Andere Studien definierten einen verldngerten
Aufenthalt ab einem Zeitraum von 26 Tagen bzw. 28 Tagen **%°. Es wurde nachgewiesen,
dass 12 % der Patienten mit lebenslimitierenden Erkrankungen einen verlédngerten
intensivmedizinischen Aufenthalt hatten *° und dass bei einem Aufenthalt ab dieser Linge,

die Kinder zu 88 % eine lebenslimitierende oder lebensbedrohliche Erkrankung hatten ©°.
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Zusammenfassend zeigt sich, dass Kinder mit einer verlingerten Aufenthaltsdauer hiufig an
einer lebenslimitierenden Erkrankung leiden und deshalb das intensivmedizinische Personal
dazu angehalten werden sollte, bei diesen Kindern an das Hinzuziehen eines

Palliativmediziners zu denken.

Anzahl der Aufenthalte

Der systematische Review von Conte et al. fasst zusammen, dass kein Unterschied in der
Anzahl der Aufenthalte zwischen Patienten mit und ohne eine palliative Therapiezielsetzung
festgestellt werden konnte #°. Dies widerspricht unseren Ergebnissen. Insgesamt hatten die
Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung signifikant mehr Aufenthalte als die Kinder
mit einer kurativen Therapiezielsetzung (MW: 4.6 vs. 2.3). Es stellt sich die Frage, ob die
Anzahl der Aufenthalte primir von der Therapiezielsetzung beeinflusst wurde oder ob es
Kofaktoren gab wie zum Beispiel die Schwere der Erkrankung. Auch wenn wir davon
ausgehen, dass alle Patienten eine lebenslimitierende Erkrankung hatten, ist es mdglich, dass
die Kinder in einem fortgeschrittenen Stadium ihrer Erkrankung echer eine palliative
Therapiezielsetzung bekamen und deshalb hidufigere intensivmedizinische Aufenthalte
benoétigten. Eine andere Erklarungsmoglichkeit ist, dass wiederholte Aufenthalte vermehrt die
Moglichkeit boten mit den Eltern auch {iiber die Integration palliativmedizinischer
Behandlungsziele zu sprechen. Ein Hinweis dafiir ist, dass 41 % (14/34) der Kinder mit einer
kurativen Therapiezielsetzung nur 1 intensivmedizinischen Aufenthalt hatten, wéhrend dies

bei den palliativen Kindern nur 13 % (3/23) betraf.

Diagnosen

Die meisten Kinder in unserer Untersuchung hatten eine Erkrankung des Nervensystems oder
eine angeborene Fehlbildung. Zusammen machten diese beiden Gruppen mehr als
50 % (30/57) der Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankungen aus. Auch in anderen Studien
gehorten diese Diagnosegruppen zu den am haufigsten vertretenen und betrafen zwischen
37 % - 80 % der Kinder “%% Ahnlich wie in unserer Untersuchung fiihrten Erkrankungen

des Verdauungs- oder Urogenitalsystems nur selten zu lebenslimitierenden Zustinden 406263,

Lutmer et al. filhrten eine prospektive Interventionsstudie durch, um die Wirksamkeit der
erstellten Diagnoseliste zu iiberpriifen. In diesem Rahmen untersuchten sie alle Patienten auf
der pédiatrischen Intensivstation eines quartiren Krankenhauses iiber einen Zeitraum von

9 Monaten. Alle Neuaufnahmen wurden iiberpriift, ob sie ein Einschlusskriterium ihrer Liste
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erfiillten. Wenn dies der Fall war wurde das Gespriach mit dem behandelnden Arzt gesucht,
welcher die Entscheidung traf, ob ein palliativmedizinisches Konsil indiziert ist oder nicht.
Von insgesamt 100 Patienten, die mindestens ein Kriterium erfiillten, wurde fiir 70 Kinder

eine Indikation fiir ein Palliativkonsil gestellt .

Beim Vergleich unserer Ergebnisse mit denen von Lutmer et al. konnten wir
Ubereinstimmungen feststellen. In unserer Studie hatten 26 % (15/57) der Kinder bei
Aufnahme eine palliative Therapiezielsetzung, bei Lutmer et al. waren es 27 %. Im Gegensatz
dazu war die Aufenthaltsdauer ldnger als 14 Tage in unserer Studie mit 28 % (16/57) das
haufigste Einschlusskriterium, wihrend dies bei Lutmer et al. nur fiir 4 % der Kinder zutraf >1.
Ein wesentlicher Unterschied der beiden Forschungsarbeiten ist das unterschiedliche
Studiendesign. Obwohl fiir die Selektion der Patienten die gleichen Diagnosen genutzt
wurden, trafen wir die Entscheidung, ob das Kind in die Untersuchung eingeschlossen wurde,
retrospektiv und nicht prospektiv, wie der zustindige Arzt in der Studie. Deshalb sollten in
einem Folgeprojekt die Kriterien von Lutmer et al. mit einem prospektiven Ansatz auf der

padiatrischen Intensivstation der UMR untersucht werden.

Therapiezielsetzung und Palliativbehandlung

Wichtig fiir die Bewertung des Versorgungsumfangs ist die Tatsache, dass in die Versorgung
von 87 % (20/23) der palliativen Kinder ein Palliativmediziner bzw. das Palliativteam
involviert waren. Dies fiihrte zu der qualitativ hochwertigen Versorgung der Patienten sowie
ithrer Familien. Eine weitere Auswirkung der regelméfigen Involvierung des Palliativteams in
Therapieentscheidungen ist die moralische Entlastung des drztlichen Personals. Dieses konnte
sich durch den interdisziplindren Behandlungsansatz, besonders bei schwierigen
Fragestellungen, eine Zweitmeinung von einer palliativmedizinisch ausgebildeten Fachkraft

holen. Zu beachten ist, dass sich das krankenhauseigene Palliativteam erst 2014 griindete.

In unserer Untersuchung hatten bereits bei der Konsultation mit dem Palliativteam auf der
Intensivstation, dhnlich wie in Vergleichsstudien, 65 % (15/23) der Patienten eine palliative
Therapiezielsetzung 2. Allerdings hatten von diesen 15 Patienten bereits 12 Patienten zuvor
einen Aufenthalt mit einer kurativen Therapiezielsetzung auf der Intensivstation der UKJ.
Durch das Studiendesign bedingt, wurden diese Aufenthalte nicht in die Auswertung des
Versorgungsumfangs eingeschlossen. Trotzdem ist die Bahnung eines palliativmedizinischen
Behandlungsangebotes bei einem vorherigen Aufenthalt nicht sicher auszuschliefen, auch

wenn dariiber keine Dokumentation vorlag.
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ACT-Klassifikation

Die Ergebnisse einer Studie mit einem &hnlich kleinen Stichprobenumfang zeigt, dass 95 %
der Kinder, die von der Intensivstation auf eine Palliativstation verlegt wurden, eine
Erkrankung der ACT-Klassifikation der Klassen 3 und 4 hatten *°. Auch wir stellten fest, dass
ein Grofteil der Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung sich den
ACT-Klassen 3 und 4 zuordnen lieBen. Nichtsdestotrotz hatten auch 50 % (17/34) der
kurativen Kinder eine Diagnose dieser beiden Klassen. Daraus ldsst sich vermuten, dass die

palliativen Bediirfnisse all jener Patienten nicht addquat erkannt wurden.

4.2.2 Versorgungsumfang

Uber den palliativmedizinischen Versorgungsumfang von lebenslimitiert erkrankten Kindern
auf der pédiatrischen Intensivstation ist nur wenig bekannt. Eine einzige Studie aus den USA
und Kanada beschiftigte sich mit der psychosozialen Betreuung dieser Kinder und ihrer
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Familien im Krankenhaus ®* und wird, neben den Ergebnissen der verstorbenen Kinder

unserer Untersuchung, zum Vergleich genutzt.

Schmerzmanagement

Die Auswertung des Schmerzmanagements der lebenslimitiert erkrankten Kinder zeigte keine
signifikanten Unterschiede zwischen den beiden Gruppen mit unterschiedlicher
Therapiezielsetzung. Es fiel auf, dass sich das Schmerzmanagement der lebenslimitiert
erkrankten Kinder kaum von dem der verstorbenen Kinder unterschied. Beide
Patientenkohorten zeigten eine sehr gute qualitative Schmerzeinschédtzung bei 80 % bis 90 %
(27/34 vs. 20/23) der Kinder und dass nur selten in 22 % bis 26 % (5/23 vs. 9/34) der Fille
eine regelmafige quantitative Schmerzerfassung erfolgte. Diese Feststellung wirft die Frage
auf, ob dies vielleicht auf die Schmerzeinschitzung aller Kinder der péadiatrischen
Intensivstation der UKIJ zutrifft, unabhidngig von ihren Vorerkrankungen und ihrer

Therapiezielsetzung.

Invasive Prozeduren

Ahnlich wie beim Schmerzmanagement konnten auch bei der Verabreichung von
Medikamenten und der Durchfiihrung von medizinischen Interventionen, wie Blutentnahmen

und das Einbringen von invasiven Devices, keine signifikanten Unterschiede zwischen den
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Kindern mit einer kurativen und denen mit einer palliativen Therapiezielsetzung festgestellt

werden.

Psychosoziale Unterstiitzung

Bei der psychosozialen Unterstiitzung der Patienten und ihrer Familien konnten mehrere
signifikante Unterschiede zwischen palliativ und kurativ versorgten Kindern festgestellt

werden.

Zum einen hatten die Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung signifikant hdufiger
eine DNR-Anordnung (83 % vs. 0 %). Insgesamt wurde mit vier von fiinf Eltern palliativer
Kinder iiber eine Therapiebegrenzung gesprochen, wihrend von den Kindern mit einer
kurativen Therapiezielsetzung dies nur einer einzigen Familie angeboten wurde. Zu diesem
Ergebnis kamen auch Lutmer et al., die feststellten, dass die Patienten, welche bei Aufnahme
bereits eine palliative Therapiezielsetzung hatten, am Ende ihres Aufenthaltes héufiger
Limitationen im Umgang mit invasiven Prozeduren und medizinischen Interventionen
hatten °*. Dies zeigt, dass nicht bei Diagnosestellung mit den Eltern {iber eine
Therapiebegrenzung in Notfallsituationen gesprochen wird, sondern die Involvierung eines

Palliativmediziners den ausschlaggebenden Punkt darstellt.

Zum anderen wurden allen Familien palliativer Kinder ein Sozialarbeiter angeboten
(100 % vs. 56 %). AuBerdem erhielten die Angehdrigen palliativer Kinder signifikant
hiufiger ein psychologisches Angebot (91 % vs.32 %) und auch ein seelsorgerisches
Angebot (91 % vs. 9 %). Damit zeigt sich, dass die Therapiezielsetzung einen entscheidenden
Einfluss auf die psychosoziale Unterstiitzung der Familien hat. In der Vergleichsarbeit von
Feudtner et al., wurden 73 % der Patienten mit einem Palliativkonsil ein Sozialarbeiter

angeboten und 44 % erhielten das Angebot eines seelsorgerischen Gesprichs 2.

Insgesamt lésst sich aus der Versorgung der lebenslimitiert erkrankten Kinder schlussfolgern,
dass mit den Familien palliativer Kinder signifikant hdufiger ein Gesprdch iiber eine
DNR-Anordnung gefiihrt wurde und sie hdufiger das Angebot eines Sozialarbeiters,
Psychologen oder Seelsorgers erhielten. Dahingegen konnten wir keinen Einfluss auf die
durchgefiihrten medizinischen Prozeduren und die intensivmedizinische Behandlung

feststellen.
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4.3 Pediatric Palliative Care Index

In dieser Untersuchung wurde erstmalig standardisiert der Versorgungsumfang von
verstorbenen und lebenslimitiert erkrankten Kindern, mittels des Pediatric Palliative Care
Index (PedPCI), auf der padiatrischen Intensivstation erfasst. Dabei erfolgte die Auswertung
des PedPCI separat fiir Kinder mit einer kurativen und fiir Kinder mit einer palliativen

Therapiezielsetzung.

Verstorbene Kinder

Fir die verstorbenen Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung haben wir einen
durchschnittlichen Wert von 11.1 Punkten (SD =4.3) ermittelt. Die Kinder mit einer
kurativen Therapiezielsetzung hatten einen Durchschnittswert von 4.4 Punkten (SD = 3.6).
Dieser Unterschied ist statistisch signifikant (p <.001) und es lésst sich daraus ableiten, dass
die unterschiedliche Therapiezielsetzung einen Einfluss auf die Versorgung der Kinder und
threr Familien hat. Die palliativen Patienten hatten eine regelméfBigere Symptomerfassung
(1.1 vs.0.4 Punkte) und erhielten hiufiger eine gezielte Symptomlinderung
(2.6 vs. 0.6 Punkte). AuBlerdem erhielten Familien palliativer Kinder 6fter das Angebot eines
Sozialarbeiters (100 % vs. 5 %) und auch der Wunschsterbeort wurde mit thnen haufiger
besprochen (36 % vs. 5 %). Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung verstarben

vermehrt in den Armen der Eltern (55 % vs. 5 %).

Der Punktwert einer palliativen Grundversorgung (9 Punkte) wurde von iiber 70 % (8/11) der
palliativen Kinder erreicht. Daraus ldsst sich schlussfolgern, dass die Mehrheit der
verstorbenen palliativen Patienten und ihre Angehdrigen auf der Intensivstation der UMR
eine umfangreiche Palliativversorgung erfuhr. Nichtsdestotrotz bestanden noch Defizite, die
besonders die Punkte Nachsorge, emotionale Unterstiitzung und das Angebot eines
multiprofessionellen Teams betrafen. Wie bereits benannt sollte letzteres unter anderem aus
Sozialarbeitern, Psychologen und Seelsorgern bestehen. Diese wurde jedoch nur weniger als
der Hilfte der Familien der verstorbenen Kinder angeboten. Die Tatsache, dass im gleichen
Untersuchungszeitraum den lebenslimitiert erkrankten Kindern in tiber 90 % (21/23) der Fille
solch ein Angebot unterbreitet wurde, zeigt, dass die Ressourcen und Kontakte vor Ort zur
Verfiigung standen und es am Angebot durch das Personal an die betroffenen Familien

mangelte.
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Weiterhin lie3 sich feststellen, dass die verstorbenen Kinder mit einer Kkurativen
Therapiezielsetzung grofle Liicken in der Versorgung aufwiesen. Lediglich in der
Hauptkategorie ,,Fallberatung wurde die Punktzahl der palliativen Basistherapie erreicht. Da
allen versterbenden Kindern eine palliative Versorgung zusteht und die Ergebnisse dieser
Arbeit zeigen, dass die Kinder mit einer kurativen Therapiezielsetzung keine palliative
Basisversorgung erhielten, muss es zukiinftig das Ziel sein, auch diesen Patienten und ihren
Angehdrigen eine ausreichende Palliativversorgung und -betreuung zu ermoglichen. Es wére
wiinschenswert, dass zu jeder Tages- und Nachtzeit ein ausgebildeter Palliativmediziner auf
der Intensivstation verfiigbar ist. Diese personelle Kapazitit ist nur schwierig zu
gewihrleisten. Deshalb ist eine mdgliche Losung, den Intensivmedizinern eine
palliativmedizinische Handlungsempfehlung zur Verfiigung zu stellen, an der sie sich im
klinischen Alltag orientieren konnten. In dem von uns untersuchten Krankenhaus verstarben
im Untersuchungszeitraum im Durchschnitt 3 - 4 Kinder pro Jahr, sodass der Umgang mit
dem Tod eines Patienten auch fiir das intensivmedizinische Personal eine Ausnahmesituation

darstellt.

Dariiber hinaus ist hervorzuheben, dass Nachsorgeangebote und die emotionale Unterstiitzung
von Eltern, deren Kind unter einer kurativen Therapiezielsetzung verstarb, nahezu nicht
stattfanden. Butler und Kollegen verdffentlichen 2015 eine Metaanalyse iiber die Erfahrungen
von Familien, deren Kinder auf der padiatrischen Intensivstation verstarben °*. Insgesamt
wurden die Erlebnisse von 286 Eltern aus 15 qualitativen Studien und Berichten ausgewertet.
Diese Metaanalyse zeigt, welche Bediirfnisse die Familien und besonders die Eltern in dieser
extrem schwierigen Phase haben. Sie wertschitzen es sehr, wenn der Kontakt zu dem
Personal nicht einfach abbricht 8 und wiinschen sich einen Telefonanruf im Verlauf oder das
Aushéndigen eines Informationspaketes. Dies wird als hilfreich fiir die Trauerbewiéltigung
beschrieben 5. Deshalb empfehlen die Autoren ein Trauerbegleitungsprogramm 6, das auf
jeder Kinderintensivstation etabliert werden sollte, um den Kontakt und die Versorgung der
Eltern in den ersten Monaten nach dem Tod ihres Kindes zu gewahrleisten >*. Ebenso
hilfreich wurde der Austausch mit anderen Betroffenen beschrieben, sodass die ambulante
Anbindung an diverse Selbsthilfegruppen schon wihrend des Sterbeprozesses vom Personal
der Station aus in die Wege geleitet werden sollte 4. Ein erster Anfang wire das Angebot
eines Nachsorgegespriaches fiir alle betroffenen Eltern durch das intensivmedizinische

Personal.
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Eine Studie aus den USA zeigte, dass in den meisten Krankenhdusern Erinnerungen vor und
nach dem Tod des Kindes routinemaBig geschaffen wurden, z.B. in Form von Photographien,
einem FuBabdruck oder dem Abschneiden einer Haarlocke ®’. Es gibt Hinweise in der
Literatur, dass auch Gegenstiande, wie z.B. das letzte Kleidungsstiick, dass das Kind getragen
hat oder das Identifikationsarmband aus dem Krankenhaus, gerne von den Eltern als
Erinnerung angenommen wurde . Warum dies keiner Familie in unserer Studie angeboten
wurde, weder denen mit kurativer noch denen mit palliativer Therapiezielsetzung, bleibt
offen. Vor diesem Hintergrund wird klar, wie wichtig es ist, einen strukturierten Leitfaden,
wie die Handlungsempfehlung, auf der Intensivstation =zu etablieren, um das
intensivmedizinische Personal bei der Begleitung der Angehdrigen zu unterstiitzen,

besonders, da dies den Eltern aktiv helfen kann, ihre Trauer zu verarbeiten.

Lebenslimitiert erkrankte Kinder

Die Ergebnisse des PedPCI zeigen auch bei den lebenslimitiert erkrankten Kindern eine
Abhéngigkeit von der Therapiezielsetzung. Die Kinder mit einer kurativen
Therapiezielsetzung hatten durchschnittlich signifikant weniger Punkte als die Kinder mit
einer palliativen Therapiezielsetzung (7.6 vs. 13 Punkte). Beide Gruppen zeigten besonders in
den  Kategorien  Entscheidungsfindung (1.8 vs. 0.5 Punkte) = und  Fallberatung
(1.9 vs. 1.3 Punkte) mehrere signifikante Unterschiede, zu Gunsten der palliativen Kinder.
Beispielsweise hatten 87 % (20/23) der Angehdrigen mindestens zwei Gespriche, in denen
die Diagnose und Prognose sowie mogliche Therapieoptionen erldutert wurden
(87 % vs. 41 %) und fiir Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung wurde héaufiger eine
Fallberatung einberufen (39 % vs. 9 %). Die Wichtigkeit dieser Faktoren stellen Meyer et al.
dar, die herausfanden, dass sich betroffene Eltern einen empathischen und einfiihlsamen
Umgang mit den Familien wiinschen und vom intensivmedizinischen Personal psychisch

darauf vorbereitet werden wollen, was auf sie zukommt 8.

Zusammenfassend konnten wir fiir die verstorbenen und lebenslimitiert erkrankten Kinder
zeigen, dass die Patienten mit einer palliativen Therapiezielsetzung hohere PedPCI
Punktwerte erzielten als die Kinder mit einer kurativen Therapiezielsetzung. AuBerdem
erhielten sowohl die verstorbenen als auch die lebenslimitiert erkrankten Kinder mit einer
kurativen Therapiezielsetzung keine palliative Basisversorgung, obwohl ihnen diese nach der

»ACT-Charter of rights* zusteht. Diese Ergebnisse legen den Schluss nahe, dass die Kinder
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dieser beiden Gruppen mit einer kurativen Therapiezielsetzung auf der péadiatrischen

Intensivstation palliativmedizinisch unterversorgt sind.

Methodendiskussion

Die Diagnoseliste von Lutmer et al. wurde fiir diese Arbeit ausgewahlt, da diese spezifisch fiir
die Intensivstation entwickelt wurde. Das Ziel der Autoren war es, Screening-Kriterien zu
erstellen, um Patienten mit lebenslimitierenden Zustidnden zu detektieren. Dafiir wurden
sowohl Diagnosen als auch Komorbiditidten gesammelt, die einzeln oder in der Kombination
zu einer reduzierten Lebenserwartung fithren °1. Die von uns verwendeten Diagnosen waren
nicht vollig identisch mit denen von Lutmer et al., da wir die Namen der Erkrankungen erst
aus dem Englischen ins Deutsche iibersetzten, um sie dann nach der ICD-10-GM zu
verschliisseln. Eine Alternative wire die Diagnoseliste von Fraser et al. aus dem Jahr 2012
gewesen, welche nicht nur die Namen der Erkrankung enthdlt, sondern auch den
dazugehorigen ICD-10-GM Code 3. Diese ausfiihrliche Liste an Diagnosen schlieft neben
lebenslimitierende auch lebensbedrohliche Erkrankungen mit ein. Deshalb kam sie fiir die
Beantwortung der Fragestellung dieser Arbeit, welche nur lebenslimitiert erkrankte Kinder
untersucht, nicht in Betracht. AuBerdem wurde sie nicht spezifisch fiir die Intensivstation

entwickelt.

Die Definition von Feudtner et al. von chronisch-komplexen Erkrankungen im Kindesalter
wurde im Jahr 2000 verdffentlicht 3. Zu diesem Zeitpunkt existierte bereits die erste Version
der ACT-Charter, welche in den Jahren 2003 und 2007 aktualisiert wurde °. Es ist davon
auszugehen, dass Feudtner und Kollegen die gleichen Patientengruppen, die in der
ACT-Charter definiert wurden, erfassen wollten, jedoch nicht dieselben Begrifflichkeiten
nutzten, da sich diese erst spdter etablierten. Deshalb haben wir die Ergebnisse der anderen
Studien zum Vergleich herangezogen. Nichtsdestotrotz ist die Vergleichbarkeiten durch die
nicht klare Definition der Patientengruppen deutlich erschwert. Begrifflichkeiten wie
lebenslimitierende, lebensbedrohliche oder chronisch-komplexe Erkrankungen werden nicht
einheitlich in der Literatur angewendet. Eine Losung konnte die klare Zuordnung von
Diagnosen zu den ACT-Klassen sein, um eine bessere Vergleichbarkeit der dann erhobenen

Daten und Forschungsfragen zu ermdglichen.

Im Austausch mit dem Leiter des Palliativteams der UKJ wurde die Diagnoseliste von Lutmer
et al. modifiziert. Einige Diagnosen, wie zum Beispiel die degenerativen Erkrankungen des

Nervensystems, waren laut der Autoren an den Umstand eines akuten Lungenversagens
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gekniipft. Diese Einschrankung entfiel bei unserer Patientenselektion, um alle Kinder mit
einer degenerativen, neurologischen Erkrankung zu erfassen. Dies hat potenziell dazu gefiihrt,
dass mehr Patienten in die Studie eingeschlossen wurden, als in die urspriingliche
Untersuchung. Eine solche Modifikation der Diagnoseliste fiihrten auch andere Autoren in
ihren Studien durch 38, Hervorzuheben ist, dass keine Erkrankungen, die wir im Rahmen der
Modifikation der Diagnoseliste hinzufiigten zum Einschluss eines Kindes in unserer Studie
fiihrte. Damit haben sich diese Diagnosen in unserer Untersuchung nicht als Diagnose
bestitigt, um Kinder mit einer potenziell lebenslimitierenden Erkrankung zu detektieren.
AuBerdem wurden insgesamt 209 Patienten (43 %) nicht in die Studie eingeschlossen, da
nach dem Screening der Entlassungsbriefe kein lebenslimitierender Zustand vorlag. Dies kann
damit begriindet werden, dass die Modifikation der Diagnoseliste, besonders die
Entkoppelung von Grunderkrankung und fortgeschrittenem Organversagen, wie z.B. das
Vorliegen eines akute Lungenversagens, zu einer Abnahme der Spezifitit gefiihrt hat. Dies
war durchaus gewollt, um auch zukiinftig beim klinischen Einsatz besonders vielen potenziell

lebenslimitiert erkrankten Kindern den Zugang zu palliativen Angeboten zu ermdoglichen.

Andere Autoren definierten eine kiirzere Aufenthaltsdauer als 24 Stunden auf der Station vor
dem Tod des Patienten als Ausschlusskriterium >”>°. In der vorliegenden Arbeit wurden diese
Kinder nicht exkludiert, da die Eltern besonders nach dem ploétzlichen Tod ihres Kindes von
diesem Ereignis schwer belastet sind und eine professionelle begleitende Unterstiitzung
bendtigen. Bei den lebenslimitiert erkrankten Kindern entschieden wir uns einen Aufenthalt
kiirzer als 24 Stunden als Ausschlusskriterium zu definieren, da viele dieser Kinder nur
wenige Stunden postoperativ zur Uberwachung oder im Rahmen einer Analgosedierung fiir
eine Untersuchung auf der Intensivstation waren. Es kann davon ausgegangen werden, dass
diese Kinder auf der Normalstation intensiver betreut wurden und die Intensivstation in

diesem Rahmen nur als Dienstleister fungierte.

AuBerdem wurden die liber 18-Jahrigen ausgeschlossen, orientierend an den Studiendesigns
anderer Arbeiten, um eine bessere Vergleichbarkeit zu ermdglichen 283639555769 Andere
Publikationen hatten keine Altersbegrenzung, da die Behandlung Ilebenslimitierenden

Erkrankungen iiber das 18. Lebensjahr hinaus in der Pédiatrie durchaus iiblich ist 40:6%-62,
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4.4 Starken und Limitationen der Arbeit

Bei der vorliegenden Studie handelt es sich um eine retrospektive Datenanalyse. Die Angaben
wurden nur aus den elektronischen Patientenakten des jeweiligen Patienten entnommen,
welche die Dokumentation des intensivmedizinischen Personals enthalten. Fiir die
Auswertung der Daten zdhlte der Grundsatz: Was nicht dokumentiert ist, ist auch nicht
erfolgt. Dies konnte dazu gefiihrt haben, dass der ermittelte Versorgungsumfang schlechter
ausgefallen ist als er in der Realitdt wirklich ist, da das Personal bestimmte Tatigkeiten
durchgefiihrt, aber nicht dokumentiert hat. Auerdem wurden Items ausgeschlossen, wenn
diese bei keinem Kind dokumentiert wurden. Es konnte auch kein Einfluss auf die Mess- und
Dokumentationstechniken genommen werden, sodass unvollstindige und falsche
Informationen im Behandlungsverlauf nicht auszuschlieBen sind. Deshalb kann insgesamt

iiber die Qualitdt und Vollstidndigkeit der Daten keine genaue Angabe gemacht werden.

Eine Frage, die durch diese Arbeit nicht gekldrt werden konnte ist, wie die Eltern und
Patienten die Qualitit der Versorgung einschétzten. Wir haben lediglich die Dokumentation
des medizinischen Personals analysiert. Um die Versorgungsqualitit auf der padiatrischen
Intensivstation sowie den Einfluss des PedPCI auf die Versorgung der Patienten zu
evaluieren, ist die Einbeziehung der Eltern in diese Forschung unumginglich. Die quantitative
und qualitative Erfassung der Patienten- und Angehorigensicht ist eine lohnenswerte Aufgabe

fiir zukiinftige Untersuchungen.

Auflerdem handelt es sich um eine Single-Center-Studie, sodass die Ergebnisse stark durch
die Gegebenheiten des Krankenhauses geprigt sind. Dazu gehort, dass es sich um eine
Universititsklink handelt, dass es keine Neonatologie direkt vor Ort gibt und dass seit 2014
ein ambulantes SAPV-Team im Haus ansdssig ist. Damit lassen sich die Ergebnisse nicht

uneingeschriankt auf andere Kliniken iibertragen.

Weiterhin ist die kleine Kohortengré3e zu nennen, wodurch die statistische Auswertung stark

durch AusreiB3er beeinflussbar ist.

Bei der Auswertung von mehr als zwei Variablen mit dem Pearson-Chi-Quadrat Test wurde
bei einigen Ergebnissen die erwartete Wahrscheinlichkeit einer Zelle mit <5 angegeben.
Diese sind in der Arbeit gekennzeichnet und haben keine verldssliche Aussagekraft, da das

Problem der geringen Haufigkeiten besteht.

AuBerdem kann durch die Verwendung retrospektiv gewonnener Daten und die statistische

Testung ein Confounding auftreten. Das bedeutet, dass nicht alle Unterschiede aufgrund der
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unterschiedlichen Therapiezielsetzung begriindet sind, sondern ggf. durch andere nicht

bedachte Faktoren verursacht wurden.

Zu den Stirken dieser Arbeit gehort, dass alle Patientendaten aus dem gleichen digitalen
Patientendatenmanagementsystem stammen. Dadurch konnte eine Einheitlichkeit bei der
Datengewinnung erzielt werden. Um einen Informationsbias bei der Datenerhebung zu
vermeiden, wurden die Daten gemeinschaftlich von zwei Personen erhoben. Auch der PedPCI
wurde auf der ausgearbeiteten Datengrundlage (ausgefiilltes Patientenblatt, siche Anhang)
von zwei unabhdngigen Reviewern (Studentinnen der Arbeitsgruppe ,,Palliaitvintens®)
ermittelt und die Zuordnung der Diagnosen zur ACT-Klassifikation von vier Personen

durchgefiihrt. Dadurch wurde die Objektivitit erhoht.

Alle patientenbezogenen Daten wurden in pseudonymisierter Form erfasst, mit Ausnahme der
Erkrankungen der Kinder. Diese wurden anonymisiert, damit beispielsweise auch bei seltenen

genetischen Erkrankungen keine Riickschliisse auf die Identitdt der Patienten mdglich sind.

4.5 Schlussfolgerung

In dieser Forschungsarbeit werden erstmalig die Prdvalenzen und Charakteristika von
verstorbenen und lebenslimitiert erkrankten Kindern auf einer deutschen Intensivstation einer
Universitéitsklinik  dargestellt. AuBerdem erfolgt die umfassende Erhebung des
Versorgungsumfangs fiir beide Patientenkohorten sowie die erstmalige Einschitzung der

Versorgungsqualitit anhand des PedPCI.

Aus den Ergebnissen unserer Studie ldsst sich ableiten, dass die unterschiedliche
Therapiezielsetzung einen Einfluss auf den Versorgungsumfang und die Versorgungsqualitdt
auf der piadiatrischen Intensivstation sowohl fiir versterbende Kinder als auch fiir Kinder mit
lebenslimitierenden Erkrankungen und ihrer Familien hat. Wir konnten darstellen, dass die
Integration der Palliativmedizin eine Verbesserung fiir das Schmerzmanagement der Kinder,
die auf der Intensivstation der UKJ verstarben und eine Reduktion von invasiven Prozeduren
am Lebensende, bedeutete. Bei den Kindern mit lebenslimitierenden Erkrankungen konnten
wir feststellen, dass die Familien palliativer Kinder eine bessere Begleitung und Aufklarung
besonders in den Kategorien Entscheidungsfindung und Fallberatung erfuhren. Die
umfassende Versorgung der palliativen Kinder ldsst sich unter anderem darauf zuriickfiihren,

dass bei den lebenslimitiert erkrankten Kindern in 85 % (19/23) der Fille und bei den
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verstorbenen Kindern in 64 % (7/11) der Félle ein Palliativmediziner in die Behandlung

involviert war.

Nichtsdestotrotz haben alle sterbenden und lebenslimitiert erkrankten Kinder und deren
Angehorige ein Anrecht auf eine palliative Versorgung. Die dargestellten Ergebnisse dieser
Arbeit rechtfertigen die Aussage, dass die Kinder mit einer kurativen Therapiezielsetzung
keine ausreichende palliative Basisversorgung erhielten. Deshalb muss zukiinftig das Ziel
sein, dass auch diesen Patienten und ihren Angehdrigen eine ausreichende Palliativversorgung
ermOglicht wird. Ein besonderer Fokus sollte auf die Gruppe der lebensbedrohlich
(ACT-Klasse 1) erkrankten Kinder gelegt werden, da ihr Zugang zu palliativmedizinischen
MaBnahmen immer noch unzureichend ist. AuBerdem hatten insgesamt 60 % (34/57) der
lebenslimitiert erkrankten Kinder keine palliative Therapiezielsetzung, obwohl 50 % (17/34)
von diesen, Diagnosen der ACT-Klassen 3 und 4 erfiillten. Es ist davon auszugehen, dass die
palliativen Bediirfnisse dieser Patienten und ihrer Familien nicht erkannt wurden. Deshalb
sollte in einem Folgeprojekt auch diese Patientengruppe gesondert betrachtet werden, um zu

erortern, wie der Zugang zu palliativmedizinischen Angeboten erleichtert werden kann.

Dariiber hinaus ldsst die Zusammenschau der Ergebnisse der lebenslimitiert erkrankten
Kinder die Vermutung zu, dass eine verlingerte Aufenthaltsdauer ein Indikator fiir die
Involvierung eines Palliativmediziners sein kann. Um diese Fragen eindeutig beantworten zu
konnen, bedarf es einer prospektiven Untersuchung der Diagnoseliste nach Lutmer et al. auf
der pédiatrischen Intensivstation der UKJ und fiir die weitere Validierung der Ergebnisse
sollte ein multizentrischer Ansatz sowie groflerer Stichprobenumfang gewéhlt werden. Da die
palliativmedizinische Betreuung auf der Intensivstation mit der Diagnosestellung beginnen
sollte, ist es wichtig, dass die Diagnosen, die zur Einbeziehung eines Palliativteams fiihren,
klar definiert werden, um potenzielle palliative Bediirfnisse friihzeitig zu erkennen 23.

Darauthin sollte den Familien eine parallele palliative und kurative Behandlung angeboten

werden, die die Bediirfnisse des Kindes und der Angehdrigen beriicksichtigt.

Der PedPCI wurde entwickelt, um nicht nur die Versorgungsqualitit erfassen zu konnen,
sondern auch die Versorgung von Kindern mit einem palliativmedizinischen Anspruch auf
der Intensivstation, wihrend ihres Aufenthaltes, zu verbessern. Deshalb sollten auch hier
zukiinftige Erhebungen prospektiv erfolgen. Die dadurch gewonnenen Daten kdnnten dazu
dienen, nach der Einfilhrung der geplanten Handlungsempfehlung fiir das

intensivmedizinische Personal, mogliche Verdnderungen der Versorgungsqualitét zu erfassen.
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Wir konnten herausstellen, dass in den Bereichen emotionale Unterstiitzung und Nachsorge
fiir die Familien besonders der verstorbenen Kinder unabhéngig von der Therapiezielsetzung
mehr Angebote durch das Personal erfolgen sollten. Die bereits erwéhnte
Handlungsempfehlung konnte den Zugang zu diesen Angeboten erleichtern. AuBlerdem sollte
eine organisatorische Unterstiitzung des intensivmedizinischen Personals erfolgen, da diese
MaBnahmen, die iiber die normale stationdre Behandlung hinausgehen, besondere
Schwierigkeiten bereiten '*. Am Angebot von Gesprichen mit Sozialarbeitern, Psychologen
und Seelsorgern zeigt sich, dass die unzureichende Versorgung der Familien der verstorbenen
Kinder, nicht an den fehlenden Ressourcen liegt, sondern an dem Angebot durch das
medizinische Personal, da im gleichen Zeitraum 90 % (21/23) der lebenslimitiert erkrankten
Kindern ein derartiges Angebot erhielten. Zukiinftige Forschungsprojekte sollte diese
Ergebnisse auch fiir andere Kinderklinken mit hoheren Fallzahlen evaluieren, um eine

fundierte Aussage treffen zu konnen.

Im internationalen Vergleich hat sich herausgestellt, dass Missstinde in der flichendeckenden
padiatrischen Palliativversorgung liegen. Lokale Palliativteams und das Engagement
einzelner spezialisierter Zentren zeigen, dass bei entsprechenden palliativmedizinischen
Angeboten diese auch von den Familien angenommen werden. Diese sind weiterhin sehr von
den Gegebenheiten des Krankenhauses abhédngig. Nationale Daten aus Deutschland liegen

nicht vor und sollten ein Schwerpunkt weiterer Forschung sein.

Eine Frage, die durch diese Arbeit nicht gekldrt werden konnte, ist wie die Eltern die
Versorgungsqualitit ihrer Kinder auf der Intensivstation einschétzten. Diese wichtige
Einschiatzung konnte in einer Interviewstudie mit Eltern und Angehdrigen betroffener Kinder

erhoben werden.

Fazit

Zusammenfassend bedeutet das, dass die Mehrheit der Kinder und ihrer Familien, die unter
einer palliativen Therapiezielsetzung auf der Intensivstation der UKJ behandelt wurden, eine
gute Palliativversorgung erfuhr. Die palliativmedizinische Versorgung der verstorbenen und
lebenslimitiert erkrankten Kinder, die eine kurative Therapiezielsetzung hatten, war

dahingegen unzureichend.

Eine mogliche Losung kann die Einfiihrung einer Handlungsempfehlung fiir das &rztliche
sowie pflegerische Personal auf der padiatrischen Intensivstation sein. Diese sollte nicht nur

Aufschluss iiber die Patientengruppen geben, welche ein palliativmedizinisches Konsil
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erhalten sollten, sondern auch Screeningkriterien bereitstellen, mit denen Patienten detektiert
werden konnen. AuBerdem konnte die Implementierung einer Handlungsempfehlung dem
Personal helfen alle Aspekte der Palliativversorgung zu bedenken. Besonders auch die Eltern
in ihrer Trauerbewéltigung zu unterstiitzen ist empfehlenswert z.B. durch das Schaffen von
Erinnerungen, da dieses keiner der Familien, weder denen der verstorbenen noch denen der

lebenslimitiert erkrankten Kinder, angeboten wurde.
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5. Zusammenfassung

Die Palliativversorgung von Kindern auf der Intensivstation ist ein interdisziplindrer Ansatz,
der sich aus den beiden Fachbereichen der Intensivmedizin und der Palliativmedizin
zusammensetzt. Es konnte gezeigt werden, dass die frithe Integration einer
palliativmedizinischen Behandlung die Zufriedenheit und die Lebensqualitidt von Patienten
und ihren Familien steigert. Da diese den Betroffenen noch unzureichend angeboten wird,
sollten Kriterien festlegt werden, um die palliativen Bediirfnisse besser zu erkennen. Die
Standards der padiatrischen Palliativversorgung sind in der ,,ACT-Charter of rights* definiert
und beinhalten, dass die palliativmedizinische Behandlung mit der Diagnosestellung beginnen
soll, unabhingig davon, ob eine kurative Therapie fortgefiihrt wird. Dariiber hinaus sollte der
multidisziplindre Ansatz sowie die enge Zusammenarbeit mit den Familien im Mittelpunkt
stehen. Sowohl lebenslimitiert erkrankte Kinder als auch Kinder die frithzeitig versterben

haben ein Anrecht auf eine palliativmedizinische Betreuung.

Trotz der sinkenden Mortalitdt von Kindern in industrialisierten Léndern, ereignen sich circa
70 % aller Todesfille von Kindern im Krankenhaus und die Hélfte davon auf einer
Intensivstation. Seit dem Beginn der pédiatrischen, palliativmedizinischen Forschung ist die
Anzahl der Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankungen wachsend und es sind zwischen
48 — 85 % der Patienten auf der pddiatrischen Intensivstation davon betroffen. Die Forschung
in diesem Bereich beschrénkt sich fast ausschlieBlich auf deskriptive Arbeiten. Die Vorteile
der Palliativversorgung sind fiir einzelne Patientengruppen bereits belegt. Trotzdem erfolgt
immer noch keine flichendeckende strukturierte Palliativversorgung auf den pidiatrischen
Intensivstationen. Auflerdem fehlen immer noch Kriterien, um die Versorgungsqualitdt

standardisiert zu erfassen sowie validierte Instrumente, um diese zu erheben.

Die Studie hat auf der Basis einer retrospektiven Datenanalyse die Prdvalenzen sowie die
Charakteristika von verstorbenen und lebenslimitiert erkrankten Kindern auf einer
padiatrischen Intensivstation erhoben. Es erfolgte die ausfiihrliche Erfassung des
Versorgungumfangs und die erstmalige Beurteilung der Versorgungsqualitit mittels dem

Pediatric Palliative Care Index (PedPCI).

Aus den Ergebnissen unserer Studie ldsst sich ableiten, dass die unterschiedliche
Therapiezielsetzung einen Einfluss auf den Versorgungsumfang und die Versorgungsqualitit
der verstorbenen und lebenslimitieret erkrankten Kinder und deren Familien auf der

padiatrischen Intensivstation hat. In beiden Patientenkohorten hatten die Kinder mit einer
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palliativen Therapiezielsetzung signifikant hohere PedPCI Punktwerte als die Kinder mit
einer kurativen Therapiezielsetzung. Die Mehrheit der Kinder und ihrer Familien, die mit
einer palliativen Therapiezielsetzung behandelt wurden, erhielten eine palliative
Basisversorgung. Die palliativmedizinische Versorgung der Kinder, die eine kurative
Therapiezielsetzung hatten, war dahingegen unzureichend. Deshalb muss ein zukiinftiges Ziel
sein, dass auch diesen Patienten und ihren Angehdrigen eine ausreichende Palliativversorgung

ermoglicht wird.

Verstorbene Kinder

Die durchgefiihrten nationalen und Multi-Center-Studien {liber im Krankenhaus verstorbene
Kinder fokussieren sich auf medizinische Interventionen und die Umstinde des Todes der
Kinder. In einigen Single-Center-Studien erfolgte die detailliertere Erfassung des
Versorgungsumfangs inklusive ausgewihlter psychosozialer Aspekte. Eine Evaluierung der

Qualitét der Palliativversorgung ermdglichen diese jedoch nicht.

Auf der padiatrischen Intensivstation der UMR verstarben 35 % (11/31) der Kinder unter
einer palliativen Therapiezielsetzung, was sich mit den Ergebnissen anderer
Single-Center-Studien  deckt. Bei 64 9% (7/11) der Palliativpatienten war ein

Palliativmediziner in die Behandlung involviert.

Mehr als die Haélfte der palliativen Patienten verstarb an einer Erkrankung des
Nervensystems. 80 % (16/20) der Kinder mit einer kurativen Therapiezielsetzung verstarben
an einer Erkrankung, die der Klasse 1 der ACT-Klassifikation zugeordnet wird. Diese Kinder
mit lebensbedrohlichen Erkrankungen werden kaum palliativmedizinisch betreut, obwohl

auch sie, laut der ACT-Charter, einen Anspruch darauf haben.

Es zeigte sich, dass die Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung eine signifikant
langere stationdre Verweildauer haben (Mdn: 12 Tage vs. 1.5 Tage) und bei ihnen signifikant
hiufiger eine qualitative Schmerzeinschdtzung sowie Reevaluation der analgetischen
Therapie erfolgte. Die quantitative Schmerzeinschdtzung wurde dahingegen unabhingig vom
Therapieziel nur bei 20 % -30% der Kinder erhoben. AuBlerdem stellten wir einen
signifikanten Unterschied in der Gabe von Analgetika am Lebensende fest, welche vermehrt

palliativen Kinder gegeben wurden.

Von den verstorbenen Kindern hatten 19 % (6/31) eine schriftliche DNR-Anordnung. Diese
Kinder verstarben alle unter einer palliativen Therapiezielsetzung. Bei 32 % (10/31) der

Patienten kam es zu einer Beendigung bzw. zu dem Verzicht auf lebensverldngernde
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MaBnahmen, welches ausschlieSlich Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung betraf.
Die Anwesenheit der Eltern beim Versterben des Kindes wurde fiir fast die Hilfte der Kinder
mit einer kurativen Therapiezielsetzung nicht dokumentiert (40 % vs. 0 %), wohingegen dies
fiir alle palliativen Kinder erfasst wurde. Die Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung
verstarben signifikant hdufiger auf oder in den Armen mindestens eines Elternteiles

(5 % vs. 55 %).

Auf der Kinderintensivstation der UKJ wurde 15 der 31 (48 %) Familien kein psychosoziales
Hilfsangebot unterbreitet, wozu signifikant mehr Angehorige von Kindern mit einer kurativen
Therapiezielsetzung gehodrten. Die Familien palliativer Kinder wurde hédufiger ein Gespriach
mit einem Sozialarbeiter angeboten. In beiden Gruppen konnten wir eine unzureichende
Versorgung bei den Themen Nachsorge, emotionale Unterstiitzung und dem Angebot eines

Psychologen und Seelsorgers feststellen.

Lebenslimitiert erkrankte Kinder

Die Priavalenz von Kindern mit lebenslimitierenden Erkrankungen auf der Intensivstation
wurde auf nationaler Ebene und in Multi-Center-Studien untersucht. Uber die

Palliativversorgung dieser Kinder ist nur wenig bekannt.

Wir konnten fiir die lebenslimitiert erkrankten Kinder auf der Intensivstation der UKJ zeigen,
dass insgesamt 44 % (25/57) jiinger als ein Jahr alt waren. Ahnlich, wie in anderen Studien,
lieB sich der Trend erkennen, dass mehr Jungen betroffen waren. Die durchschnittliche
mediane Aufenthaltsdauer betrug 12.3 Tage und lag damit circa doppelt so hoch, wie in
vergleichbaren Studien. Es fiel auf, dass die palliativen Kinder signifikant mehr Aufenthalte
hatten und bei iiber 80 % (19/23) eine DNR-Anordnung vorlag. Letzteres traf fiir keines der

Kinder mit einer kurativen Therapiezielsetzung zu.

AuBlerdem zeigte sich in unserer Untersuchung, dass ein Viertel aller Kinder, aufgrund einer
Aufenthaltsdauer tliber 14 Tage auf der Intensivstation, als lebenslimitiert detektiert wurden.
Nach der ACT-Klassifikation lieBen sich 70 % (17/23) der palliativen Kinder den
Klassen 3 und 4 zuordnen. Dies traf auch auf 50 % (17/34) der Kinder mit einer kurativen
Therapiezielsetzung zu. Mehr als die Hélfte aller lebenslimitiert erkrankten Kinder in unserer
Untersuchung hatten eine Erkrankung des Nervensystems oder eine angeborene Fehlbildung.
Unabhingig vom Therapieziel erhielten die Kinder eine sehr gute qualitative

Schmerzeinschédtzung und eine unzureichende quantitative Schmerzeinschétzung.
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Signifikante Unterschiede bestanden bei dem Angebot eines Sozialarbeiters, Psychologen und
Seelsorgers, wobei dies Familien palliativer Kinder, in mehr als 90 % (21/23) der Fille

angeboten wurde.

Im internationalen Vergleich hat sich herausgestellt, dass die Missstinde in der
flichendeckenden pédiatrischen Palliativversorgung liegen. Die dargestellten Ergebnisse
dieser Arbeit rechtfertigen die Aussage, dass das Vorhandensein eines lokalen Palliativteams
mit entsprechenden palliativmedizinischen Angeboten von den Familien angenommen
werden und zu einer guten Versorgungsqualitit fiihren. Die FEinflihrung einer
Handlungsempfehlung fiir das &rztliche sowie pflegerische Personal auf der padiatrischen
Intensivstation kann dabei helfen, dass alle Aspekte der Palliativversorgung bedacht und

regelméBig angewendet werden.
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Thesen

1. Laut der ,,ACT-Charter of rights* haben sowohl versterbende als auch lebenslimitiert
erkrankte Kinder das Recht auf eine palliativmedizinische Betreuung. Diese soll mit

der Diagnosestellung der lebenslimitierenden Erkrankung beginnen.

2. Circa 70 % aller Todesfdlle von Kindern in industrialisierten Ladndern ereignen sich auf
einer Intensivstation und der Anteil der Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankungen
auf der pidiatrischen Intensivstation liegt nach aktueller Studienlage zwischen

48 - 85 %.

3. Es existieren keine Kriterien, um die Versorgungsqualitit der Palliativversorgung von

Kindern standardisiert zu erfassen sowie validierte Instrumente, um diese zu erheben.

4. In der vorliegenden Studie wurden die Privalenzen sowie die Charakteristika von
verstorbenen und lebenslimitiert erkrankten Kindern auf einer deutschen padiatrischen
Intensivstation erhoben und es erfolgte die ausfiihrliche Erfassung des
Versorgungumfangs, welcher sowohl klinisch-intensivmedizinische Merkmale als auch

psychosoziale Aspekte der Behandlung einschlief3t.

5. Zur standardisierten Erfassung des Versorgungsumfangs und Beurteilung der
Versorgungsqualitdt wurde der Pediatric Palliative Care Index (PedPCI) entwickelt und
erstmalig fiir beide Patientenkohorten ermittelt. Eine palliative Basisversorgung ist mit

mindestens 9 Punkten definiert.
Verstorbene Kinder

6. Die verstorbenen Patienten mit einer palliativen Therapiezielsetzung hatten statistisch
signifikant hohere PedPCI Punktwerte, als Patienten mit einer kurativen

Therapiezielsetzung (MW: 11.1 vs. 4.4).

7. Die palliativen Kinder erhielten héiufiger eine gezielte Symptomerfassung und
Symptomlinderung als die Kinder mit einer kurativen Therapiezielsetzung. Thren

Familien wurde héufiger ein Gesprich mit einem Sozialarbeiter angeboten.

8. In beiden Gruppen konnten wir eine unzureichende Versorgung bei den Themen
Nachsorge, emotionale Unterstlitzung, dem Angebot eines Psychologen und

Seelsorgers sowie der quantitativen Schmerzeinschitzung feststellen.
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9. Diese Daten legen die Vermutung nahe, dass die Integration der Palliativmedizin eine
Verbesserung fiir das Schmerzmanagement, die Reduktion von invasiven Prozeduren

am Lebensende und die Begleitung der Familien bedeutet.

Lebenslimitiert erkrankte Kinder

10. Die lebenslimitiert erkrankten Kinder mit einer palliativen Therapiezielsetzung hatten
signifikant hohere PedPCI Punktwerte als die Kinder mit einer kurativen

Therapiezielsetzung (MW: 13 vs. 7.6).

11. Unabhdngig vom Therapieziel erhielten die Kinder eine sehr gute qualitative

Schmerzeinschédtzung und eine unzureichende quantitative Schmerzeinschitzung.

12. Signifikante Unterschiede bestanden bei dem Angebot eines Sozialarbeiters,
Psychologen und Seelsorgers, wobei diese den Familien palliativer Kinder in mehr als
90 % (21/23) der Fille angeboten wurden. AuBBerdem erhielten die Familien palliativer
Kinder eine bessere Begleitung und Aufklirung besonders in den Kategorien

Entscheidungsfindung und Fallberatung erfuhren.

Zusammenfassung

13. Aus den Ergebnissen unserer Studie ldsst sich ableiten, dass die unterschiedliche
Therapiezielsetzung einen Einfluss auf den Versorgungsumfang und die
Versorgungsqualitidt sowohl von versterbenden als auch von lebenslimitiert erkrankten
Kindern auf der pédiatrischen Intensivstation hat und dass die Kinder und ihre
Familien mit einer kurativen Therapiezielsetzung auf der padiatrischen Intensivstation

unterversorgt sind.

14. Deshalb muss es zukiinftig das Ziel sein, dass allen Patienten mit einer
lebenslimitierenden Erkrankung oder die auf der Intensivstation versterben und ihren

Angehorigen eine ausreichende Palliativversorgung ermoglicht wird.

15. Eine Verbesserung der Betreuung konnte durch die FEinflihrung einer
palliativmedizinischen Handlungsempfehlung fiir das &rztliche und pflegerische
Personal auf der padiatrischen Intensivstation erfolgen. Diese sollte Screeningkriterien
bereitstellen, um die Patientengruppen mit einem palliativmedizinischen Bedarf zu
detektieren und ein Leitpfaden bei der palliativen Betreuung sein, um die Patienten

und ihrer Familien umfassend zu unterstiitzen.
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Ausblick

Die Forschung iiber die palliative Versorgung von Kindern auf der Intensivstation der UKJ ist
mit diesem Projekt nicht abgeschlossen. In einer zukiinftigen Arbeit sollte prospektiv der
Versorgungsumfang von lebenslimitiert erkrankten Kindern und versterbenden Kindern auf
der Intensivstation der UKJ, nach der Einfilhrung der Handlungsempfehlung und der
Diagnosekriterien nach Lutmer et al. erfasst werden. Die dabei ermittelten PedPCI Werte
sollten mit den Ergebnissen dieser Arbeit verglichen werden, um den Effekt der

Handlungsempfehlung zu messen und die Ergebnisse zu evaluieren.

Die WHO fordert die piadiatrische palliativmedizinische Betreuung auch fiir Kinder, die
lebensbedrohlich erkrankt sind. Dieser Patientenkohorte widmet sich eine eigene
Promotionsarbeit in der Arbeitsgruppe Palliativintens unter der Leitung von Dr. med. Hanne

Lademann "°.

An der Kinder- und Jugendklinik der Universititsmedizin Rostock soll in einem weiteren
Projekt Kontakt zum Bundesverband verwaister Eltern aufgenommen werden. Das Ziel ist es
einen Fragebogen fiir betroffene Eltern zu entwickeln, um Thre ganz personlichen
Erfahrungen und Erlebnisse mit Thren Kindern prospektiv auf der Intensivstation festzuhalten.
Dabei wird der Fokus darauf liegen, den Eltern die Fragen zu stellen, die retrospektiv nicht
beantwortet werden konnten und die wihrend der Durchfiihrung der Studie neu aufgetreten
sind. Dariiber hinaus sollen einige Eltern, die sich dazu bereiterkldren, die

Handlungsempfehlung diskutieren und nach ihren Gesichtspunkten bewerten.
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Tabelle: Modifizierte Screening-Kriterien nach Lutmer et al. zur Identifizierung der lebenslimitiert erkrankten

Kinder
Gruppen | Screeningkriterien nach | Anzahl der | ICD- | ICD-10-GM-Code
-nummer | Lutmer et al (2016) eingeschlossene | 10- (ausformulierte Diagnose)
n Diagnosen GM-
Code
1 ITS-Aufenthalt langer als
2 Wochen
2 Extrakorporale
Membranoxygenierung
3 Schwere Hirnverletzung | 16 1 P91.6 | Hypoxische ischdmische
Enzephalopathie bei
Neugeborenen
1 S06.1 | Traumatisches Hirnddem
5 S06.20 | Diffuse Hirnverletzung
S06.28
3 S06.4 | Epidural/subdural/subarachnoid
- al Blutung
S06.6
2 S06.8 | Sonstige Intrakranielle
- Verletzung
S06.9
1 167.4 Hypertensive Enzephalopathie
(G93.2 | Benigne intrakranielle
1 Hypertension (Pseudotumor
cerebri)
1 G93.6 | Hirnddem
1 P11.0 | Hirn6dem durch
Geburtsverletzung
4 Akutes Lungenversagen | 32 7 G31.- | Sonstige degenerative
mit Krankheiten des
Nervensystems, anderenorts
nicht klassifiziert
2 G32. Sonstige degenerative
Krankheiten des Nervensystems
bei anderenorts klassifizierten
Krankheiten
6 E84. Zystische Fibrose
5 Gl2. Spinale Muskelatrophie und
verwandte Syndrome
3 QO00. Anenzephalie und &hnliche
Fehlbildungen
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9 Q04. Sonstige angeborene
Fehlbildungen des Gehirns
5 Onkologie 98 C00. - | Bosartige Neubildungen
C97.
6 Stoffwechselerkrankunge | 11 1 E75.2 | Morbus Krabbe
n Niemann — Pick
Morbus Fabry
1 E76.0 | Morbus Jéger/Hurler
1 E83.0 | Morbus Menkes
1 E74.0 | Morbus Pompe
1 E76.2 | Morbus Sanifilippo
1 E75.0 | Morbus Tay Sachs
Morbus Sandhoff
1 G31.8 | Mitochondriale Zytopathie
1
1 H49.4 | Ophthalmoplegia totalis externa
1 G72.8 | Sonstige Myopathien
1 G40.3 | generalisierte nicht konvulsive
Epilepsie
1 G31.8 | Leigh — Syndrom
8
7 Nierenerstaz-Therapie 11 8 N18 Chronische Nierenkrankheit
1 N19 Nicht néher bezeichnete NI
2 794.80 | Zustand nach hdmatopoetischer
Stammzelltransplantation ohne
gegenwirtige
Immunsuppression
794.81 | Zustand nach hdmatopoetischer
Stammezelltransplantation ~ mit
gegenwiértiger
Immunsuppression
8 Gastroenterologische 10 9 K72. Leberversagen, anderenorts
Erkrankungen nicht klassifiziert, inkl.
Hepatische Enzephalopathie
1 G94.3 | Enzephalopathie bei sonstigen
anderenorts klassifizierten
Krankheiten, inkl. Urdmische
Enzephalopathie
9 Genetik 18 8 Qo1. Edwards-Syndrom und Patau-
Syndrom
10 Q92. Sonstige Trisomien und
partielle Trisomien der

Autosomen, anderenorts nicht
klassifiziert
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10 Bereits palliativ betreut 1 Z51.5 | Palliativbehandlung
11 Erginzte Diagnosen 12 G82.4 | Spastische Tetraparese
P07.01 | Neugeborenes mit  extrem
niedrigem Geburtsgewicht (FG
500 —750 g)
P21. Perinatale Asphyxie
Q43.1 | Morbus Hirschsprung
Q79.3 | Gastroschisis
Q23.4 | Hypoplastisches Links- oder
Rechtsherz
INSGESAMT 209

Tabelle: Ausgeschlossene Items zur Erfassung des Versorgungsumfangs:

Neonatologische Items

- Gestationsalter
- Kénguruen, als beruhigende Mallnahme
- Reifegrad

Nicht invasive Items

- Sonographie
- Rontgen

Nicht in der Akte erfasst

- Gewicht, Grofle, Kopfumfang

- Maximale und minimale FiO2

- Schmerzlindernde Mallnahmen bei
Eingriffen (Analgesie/Sedierung oder
nichtmedikamentdse Mallnahmen, wie
Stillen, nicht nutritives Saugen, Streicheln
oder Einwickeln)

Wie erleben die Kinder den Aufenthalt, wird
Ihre Stimmung erfasst? (Idee aus der
Neonatologie. Dort sind die Kinder zu klein,
aber auf der ITS teilweise ansprechbar)
Welche Begleitperson wurde stationdr mit
aufgenommen?

Wurde die aufgenommene Person im gleichen
Zimmer untergebracht?
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Tabelle: Fallblatt der lebenslimitiert erkrankten Kinder zur Erfassung des Versorgungsumfangs

Geschlecht: m/w/d

Fallnummer:
Aufhahmejahr: Qualitative Schmerzeinschitzung
Modifizierte Kriterien nach Lutmer et al. Gruppe: Arzte:
ACT — Klassifikation: Pflege:

Bei Aufnahme:  palliativ kurativ Quantitative Schmerzeinschiitzung

Palliative Therapiezieldnderung?: I .

Stationiire Verweildauer in Tagen/Aufenthalt Pflege:

1.) 9.) Verwendete Skalen:

2) 10.) Reevaluation nach Anpassung der |j n.

3) 11.) Therapie:

4. 12.) Beatmung:

5.) 13.) Beatmung (invasiv): j- n

6.) 14.)

7.) 15.)

8.) 16.)

Medikamenten-Applikation: Beatmungsdauer in h: j. n

Intravends j- n. | Sauerstoffzufuhr jeglicher Art nach|j. n.
Aufnahme:

Subkutan j. n. |Erndhrung:

Intramuskular j.  n. | Oral/feste Nahrung j n.

Sedativa j.  n. |Stillen oder Pre-Nahrung j n.

Préparate: Magensonde ] n.

Analgesie | j. n. |Parenteral j n.

Préparate: DNR-Anordnung ] n.

opP j n. | Palliativplan festgelegt j n.

Dialyse j n. | Palliativplan von Eltern abgelehnt j n.

Einbringen invasiver Devices j n. | Interdisziplinidre Beratung j n.

Vasoaktive Medikamente. j n. | Fachdisziplin mit einbezogen? j n.

AB systemisch ] n. | Sozialarbeiter angeb. ] n.

EK ] n. | Sozialarbeiter wahrg. ] n.

BE j n. | Psychologe angeb. j n.

BGA ] n. | Psychologe wahrg. ] n.

Geschwistertreffen j. n. | Seelsorger angeb. j. n

Besuch von Verwandten ] n. | Seelsorger wahrg. ] n.

Verlauf:
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Tabelle: Fallblatt der verstorbenen Kinder zur Erfassung des Versorgungsumfangs
Fallnummer:
Geschlecht: m/w/d Eltern mit aufgenommen: jo n
Aufnahmejahr: Qualitative Schmerzeinschiitzung
Modifizierte Kriterien nach Lutmer et al. l Gruppe: | Arzte:
ACT — Klassifikation: Pflege:
Bei Aufnahme: palliativ kurativ Quantitative Schmerzeinschitzung
Palliative Therapiezieldnderung?: ‘ j. n. | Arzte:
Stationire Verweildauer in Tagen/Aufenthalt Pflege:
1.) 6.) Verwendete Skalen:
gg ;3 Reevaluation nach Therapie: j n.
4) 9) Beatmung:
5.) 10.) Beatmung (invasiv): j n.
Versterben: Beatmungsdauer in h: jo
Einfrieren der intensivmed. Therapie: ] n. | Sauerstoffzufuhr nach Aufnahme: j n.
Einstellung von lebenserhaltenden | j n. | Erndhrung:
MaBnahmen:
Symptomkontrolle beim Versterben: Oral/feste Nahrung j- n
Schmerzen j. n. | Stillen oder Pre-Nahrung j. n
Atemnot j. n. | Magensonde j. n
Unruhe j- n. | Parenteral j- n
Krampfanfille j-  n. | DNR-Anordnung j- n
Reanimation vor dem Versterben j. n. | Palliativplan festgelegt j.  n
Reanimation wéhrend des Versterbens j.  n. | Palliativplan von Eltern abgelehnt j. n
Obduktion angeboten j- n. | Interdisziplinidre Beratung j- n
Obduktion durchgefiihrt j- n. | Fachdisziplin mit einbezogen? j- n
Todeszeitpunkt: Sozialarbeiter angeb. jo n
Todesursache: Sozialarbeiter wahrg. jo n
Im Beisein der Eltern verstorben ] n. | Psychologe angeb. j- n
Nottaufe angeb. ] n. | Psychologe wahrg. j- n
Nottaufe wahrg. ] n. | Seelsorger angeb. j-  n
Von wem durchgefiihrt? Seelsorger wahrg. j-  n
Besuch von Verwandten ] n. | Geschwistertreffen jo n
Letzter Aufenthalt Letzte 24 h
Medikamenten-Applikation: Medikamenten Applikation:
Intravenos j-  n. |Intravends jo on
Subkutan j-n. | Subkutan j-  n
Intramuskulér j-  n. | Intramuskulér jo n
Sedativa j-  n. | Sedativa jo n
Préiparate: Préparate:
Analgesie j n. | Analgesie j n.
Préparate: Priparate:
OoP ] n. |OP ] n.
Dialyse j n. | Dialyse j n.
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Einbringen invasiver Devices J- Einbringen invasiver Devices jo n
Vasoaktive Medikamente. ] Vasoaktive Medikamente. j. n
AB systemisch J- AB systemisch j- n
EK J- EK jo
BE j. BE i. n
BGA J- BGA jo n

Verlauf:
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PedPCl fiir die interdisziplinire Kinderintenstivstation fiir Kinder, die versterben oder eine lebenslimitierende Erkrankung haben

(wissenschaftliche Auswertung)

Erledigt Minimale Anforderung fiir Maximale Wie viele Kriterien
(Datum, Kurzel) palliative Basistherapie Punktzahl erfiillt?
Item Hinweise
- mind. 2 Gesprache mit den Sorgeberechtigten bei denen Diagnose, Prognose, 1 2
c o Entscheidungsfindung Thera‘piejmijglichkeiten erlautert wurden‘oder 1 GgspréFh mit C'heckliste (siehe Anhang) gefuihrt
o 0 - schriftliche Empfehlung zum Vorgehen in Notfallsituationen (siehe Anhang) angeboten oder
E ; festgehalten (Formblatt oder inhaltlich vollumfanglich)
§ z - mind. 2 Arzte (oder Teamsitzung) und alle Sorgeberechtigten mit Therapiezielanderung 1 3
5 g e|nverstanden‘ A
> 2 Fallberatung - Fallberatung im Team einberufen
- Interdisziplinare Fallbesprechung (oder Konsil) einberufen
Symptomerfassung (Schmerz, - repetitiv mittels Skala 1 2
° Dyspnoe, Unruhe..) - qualitative Aussagen fest gehalten
&
@©
g
w0 g - bei Symptomatik -> Therapie (umfasst sowohl medikamentése als auch nicht-medikamentése 1 4
5 & Mafnahmen)
3 2 - keine Symptomatik -> keine Therapie
& g Gezielte Symptomlinderung - Vermeidung von Schmerz/ Unwohlsein/ invasiven MaRnahmen oder Entfernung von unnétigen
2 g Devices
[
a - Advanced Care Planning
= w Seelsorge angeboten 1 1
g Psychologe 1 1
= Sozialarbeiter 1 1
- Erinnerungen angeboten (Fotos, FuRabdruck...) 1 5
g - Angehdorigentreffen angeboten (GroReltern, Geschwister, Freunde der Familie)
< = Emotionale Unterstiitzung - Wunschsterbeort besprochen (Arm? Zu Hause?)
2 53 - kuschelnd verstorben
% ‘é - kuscheln wurde auch vor Sterbephase erméglicht
< “g - weiteres/ wiederholtes Kuscheln angeboten/ stattgefunden 1 5
'(Sv E - weiteres/ wiederholtes Familientreffen angeboten/ stattgefunden
z < Nachsorge - Nachsorgegesprach angeboten
§ - ambulante Nachsorgeangebote unterbreitet
Team: Supervision angeboten
Summe
9 24
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