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Referat

Jahrlich sterben ca. 3000 Kinder und Jugendliche in Deutschland an lebenslimitierenden
Erkrankungen in einer palliativen Behandlungssituation, darunter ca. 500 an
Krebserkrankungen. Rechtswirksame Patientenverfiigungen fiir Kinder gibt es in Deutschland
nicht, obwohl gerade bei Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen oft
der Wunsch nach einer Therapiebegrenzung besteht, damit in Notfallsituationen im
mutmaBlichen Willen des Kindes gehandelt werden kann. Es gibt u.a. ein Formular
,Empfehlungen zum Vorgehen in Notfallsituationen®, das vom Bundesarbeitskreis Pédiatrischer
Palliativmedizin zur Feststellung von gewiinschter Therapiebegrenzung im Bedarfsfall
empfohlen wird (Rellensmann und Hasan, 2009).

Inwiefern dieses Formular in Deutschland von den einschldgigen Kinderpalliativeinrichtungen
bei der Betreuung von kinderonkologischen Palliativpatienten/Palliativpatientinnen genutzt wird
und welche moglichen Verbesserungs- und Ergénzungsvorschldge bestehen, mochte die
vorliegende Studie ermitteln.

Es wurde ein entsprechender Fragebogen iiber die Verwendung und mit moglichen Angaben von
Verbesserungs-/Erganzungsvorschldgen des Formulars ,,Empfehlungen zum Vorgehen in
Notfallsituationen® (Rellensmann und Hasan, 2009) erstellt und an Kinderhospize, ambulante
Kinderhospizdienste, spezialisierte ambulante péadiatrische Palliativversorgungsdienste und
stationdre Kinderonkologien in Deutschland verschickt. Dabei wurden alle erhaltenen
Antworten im Zeitraum vom 03.08.2012 bis 31.01.2014 beriicksichtigt.

47,6% (39) aller befragten Institutionen benutzen das bereits existierende Formular
~Empfehlungen zum Vorgehen in Notfallsituationen” (Rellensmann und Hasan, 2009).
Genannte Verbesserungs- bzw- Ergdnzungsvorschldge sind: mehr Raum fiir personliche
Wiinsche, ein Notfallplan, zusétzliche Therapiebeschrinkungen beziiglich Antibiotika,
kiinstlicher Ernédhrung sowie Festlegungen zum Vorgehen nach dem Tod; weiterhin sollen ein
Arzt/eine Arztin und eine Pflegekraft das Formular unterschreiben, und nur bei ausdriicklichem
Wunsch der Eltern oder des Kindes diese selbst ebenfalls. Das Aufkldrungsgesprich sollte durch
ein multiprofessionelles Team durchgefiihrt und entsprechend protokolliert werden.

Wir haben versucht, die Ergebnisse der aktuellen Studie in einen Vorschlag zur Erweiterung
eines solchen Formulars bei Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen
einflieBen zu lassen. Das bestehende Formular wurde auf zwei Seiten erweitert und dabei um
einen Notfallplan, zusédtzliche Therapiebeschrankungen, einschlieBlich des Nichtwunsches auf
Einweisung in ein Krankenhaus sowie Angaben zum gewiinschten Vorgehen nach dem Tod

erginzt. Zuséatzlich wurde ein vorgefertigtes Gesprachsprotokoll erstellt.

Waske, Anja: Therapiebegrenzung bei Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden
Erkrankungen, Halle (Saale), Univ., Med. Fak., Diss. 78 Seiten, 2018
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Einleitung

1. Einleitung

Kinder im Alter von 1 bis unter 15 Jahren versterben in Deutschland am héufigsten aufgrund
bosartiger Neubildungen (Statistisches Bundesamt, 2015). Krebserkrankungen sind allerdings
nur ein Teil der lebensverkiirzenden Erkrankungen bei Kindern- und Jugendlichen. Die
Association for children with life-threatening or terminal conditions and their families (ACT,
2015) hat diese lebenslimitierenden Erkrankungen in 4 Gruppen eingeteilt, sodass auch ein
moglicher Verlauf und der Versorgungsbedarf eingeschétzt werden kann. Wie unterschiedlich
dabei das Spektrum lebenslimitierender Erkrankungen bei padiatrischen Patienten/Patientinnen

ist, wird schon in der folgenden Einteilung nach ACT deutlich (Tab. 1).

Tab. 1 - Einteilung der lebensverkiirzenden Erkrankungen nach ACT (ACT, 2015)

Gruppe Beschreibung der lebensverkiirzenden Erkrankung Beispiel
Gruppe 1 akute Erkrankung mit kurativen Mdglichkeiten Krebserkrankungen

Erkrankungen mit verkiirzter Lebenserwartung, die Zystische Fibrose
Gruppe 2

immer wieder Phasen intensivierter Therapie aufweisen

progressive Erkrankungen, die ausschlief3lich palliativ Mukopoly-
Gruppe 3

behandelt werden kdnnen saccharidosen

schwere, meist neurologische Erkrankungen, die anféllig Infantile
Gruppe 4 | gegeniiber Komplikationen sind und dann zu deutlichen Zerebralparese

Verschlechterungen fithren konnen

Palliative Behandlungssituationen entstehen bei diesen Erkrankungen héufig, sodass in der

Kinder- und Jugendmedizin auch die Kinderpalliativmedizin von groer Bedeutung ist.

1.1 Kinderpalliativmedizin

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO, 1998) definiert das Thema folgendermaf3en:
,Die Palliativversorgung von Kindern beinhaltet die aktive Betreuung der
physischen, psychischen und spirituellen Bediirfnisse des Kindes und die
Unterstiitzung der Familie. Sie beginnt von Diagnosestellung an und besteht
fort, egal ob das Kind eine Behandlung gegen die Erkrankung bekommt oder
nicht. Professionelle Helfer miissen korperliche, psychische und soziale Leiden
erkennen und mindern. Eine effektive Palliativversorgung erfordert einen

multidisziplindren Ansatz, der die Familie einbezieht und regionale Ressourcen
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zugénglich macht. Sie kann auch bei begrenzten Mitteln verwirklicht werden -

egal ob im Krankenhaus der Maximalversorgung, in speziellen Zentren oder

aber beim Kind zu Hause.*
Ohne Schmerzen oder Belastung in Wiirde zu sterben, das ist zielfithrend in der Palliativmedizin
(American Academy of Pediatrics, 2000). Die Palliativmedizin befasst sich also mit
schwerstkranken und sterbenden Kindern und deren multiprofessioneller Behandlung (Fiihrer,
2011). Die ganzheitliche Therapie steht immer im Vordergrund (WHO, 1998). Daher muss
neben dem Patienten/der Patientin auch die Familie zwingend beachtet werden (Mercurio et al.,
2014). Insbesondere durch das Sterben als gesellschaftliches Tabuthema fiihlen sich die Kinder
und deren Familien zunehmend isoliert und leiden darunter (Fiihrer et al., 2009b). Eine
Begleitung von Beginn der Diagnose bis iiber den Tod hinaus, also auch in der Trauerphase, soll
dazu fiithren, dass neben dem Kind auch Familien in dieser schwierigen Zeit betreut werden. Ein
multiprofessionelles Team, das ,,neben dem physischen auch das soziale, seelische und
spirituelle Leiden* wahrnimmt, ist fiir die Bewéltigung solcher Situationen notwendig (Fiihrer,
2011). Zu diesem Team gehoren neben der Pflege, Sozialarbeiter/innen, Psychologen/innen,

Psychotherapeuten/innen und eine spirituelle Begleitung.

1.2 Historie

Die Palliativmedizin ist noch ein sehr neues Gebiet in der Medizin, hat sich aber schon
beachtlich entwickelt. Sie gehdrt heutzutage mit ihren klinischen und ethischen Problemen zum
medizinischen Alltag. Nur wenige Arzte/Arztinnen kénnen zur Palliativmedizin und zur
Therapiebegrenzung keine Erfahrungen berichten (Schildmann et al., 2011). [hren Anfang nahm
sie 1967, als Cicely Saunders, die Begriinderin der Palliativmedizin, das erste Hospiz weltweit
in London etablierte. Erst knapp 20 Jahre spédter, 1986, wurde das erste stationdre Hospiz
Deutschlands in Aachen errichtet (Anneser, 2013). Schon Jahre zuvor, 1982, wurde in Oxford
das erste Kinderhospiz weltweit ,,Helen House* gegriindet (Fiihrer und Zernikow, 2005). Seit
1998 gibt es in Olpe das erste deutsche Kinderhospiz, in dem Kinder 1-2 Wochen jedes Jahr
verbringen (Fiihrer, 2011).

1.3 Palliativmedizinische Einrichtungen und Organisationen

Fiir die palliative Begleitung gibt es inzwischen verschiedene Einrichtungen zur Sicherstellung

der oben bereits angesprochenen ganzheitlichen Betreuung von Kindern in der Palliativsituation
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(Vgl. im Folgenden Fiihrer, 2011). Dazu zéhlen spezialisierte, ambulante, pédiatrische
Palliativdienste (SAPPV) die bei den Patienten und Patientinnen zu Hause besondere
medizinische oder pflegerische Versorgung iibernehmen. Diese Teams beinhalten neben
spezialisierten Kinderpflegediensten auch spezialisierte Kinderérzte und psychosoziale
Fachkrifte (Betreuungsnetz fiir schwerkranke Kinder).

Kinderhospize sind klinikunabhéngige, stationére Einrichtungen fiir Kinder, in denen mittels
wiederkehrenden Unterbringungen in besonderen Situationen eine verbesserte Fiirsorge
gewihrleistet werden kann oder eine zeitweise Aufnahme zur Entlastung der Familien
stattfindet. Mit Erwachsenenhospizen sind sie nicht zu vergleichen, in Kinderhospizen sterben
nur ca. 10-15% der Kinder (Fiihrer, 2011).

Ambulante Kinderhospizdienste stehen fiir die psychosoziale Betreuung der ganzen Familie zu
Hause, also fiir die Bewéltigung des Alltags, die Entlastung bei der Betreuung von Kindern und
Jugendlichen mit lebensverkiirzenden Erkrankungen und die Begleitung in der Trauerphase vor
und nach dem Tod, zur Verfiigung (Fiihrer, 2011).

Kinderpalliativstationen stellen stationdre Behandlungen sicher, allerdings sind sie — im
Gegensatz zum Kinderhospiz - an ein Krankenhaus angegliedert und es steht 24-stiindlich
arztliches Personal zur Verfiigung. Daher kénnen hier Kinder mit psychosozialen oder
schwersten Krankheitskrisen betreut werden ,,unter Einbeziehung aller sinnvollen
diagnostischen und therapeutischen Mdoglichkeiten* (Fiihrer, 2011).

Natiirlich werden Kinder und Jugendliche am Lebensende auch in Kinderkliniken ohne
Kinderpalliativstationen stationér betreut und behandelt. Diese sind insbesondere zu Beginn der
Erkrankung meist die erste Anlaufstelle. Kinderonkologische Stationen sind spezialisiert fiir
bosartige Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter und arbeiten mit einem
multiprofessionellem Team, das auf die Bediirfnisse der Kinder in palliativen

Behandlungssituationen ganz speziell eingehen kann.

1.4 Rechtliche Grundlagen

Nicht nur institutionell, sondern auch rechtlich gibt es Fortschritte in der Palliativmedizin. Seit
2007 gibt es einen Rechtsanspruch auf eine spezialisierte ambulante Palliativversorgung, die
von den gesetzlichen Krankenkassen finanziert wird (Vgl. im Folgenden § 37b SGB V). Dabei
haben Patienten/Patientinnen mit einer lebenslimitierenden Erkrankung einen Anspruch auf eine
spezialisierte Palliativversorgung, die durch ,,arztliche und pflegerische Leistungen

einschlieBlich ihrer Koordination insbesondere zur Schmerztherapie und Symptomkontrolle®
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darauf abzielt, eine Behandlung im héuslichen Milieu zu ermdglichen.

2009 wurden zudem gesetzliche Regelungen iiber Patientenverfiigungen ins Betreuungsrecht
aufgenommen. § 1901 a Absatz 1 Satz 1 BGB definiert als Patientenverfiigung in Deutschland,
dass ein Volljahriger festlegen kann, ,, [...] ob er in bestimmte, zum Zeitpunkt der Festlegung
noch nicht unmittelbar bevorstehende Untersuchungen seines Gesundheitszustands,
Heilbehandlungen oder érztliche Eingriffe einwilligt oder sie untersagt [...]* fiir den Fall, dass er
einwilligungsunfahig ist. Es handelt sich also um Situationen, in denen medizinische
Interventionen durch den Patienten/die Patientin selbst abgelehnt werden konnen. Insbesondere
in palliativen Behandlungssituationen ist dies ein hdufiges Mittel um ohne Schmerzen oder
Belastung in Wiirde zu sterben. Nach dem Wortlaut des Gesetzes gilt dies ausschlieBlich fiir
volljdhrige Personen, also nicht fiir Kinder und Jugendliche.

Jeder Mensch kann selbst entscheiden, was er fiir sich wiinscht. Grundlegend dafiir sind Artikel
1 und 2 des Grundgesetzes: ,,Die Wiirde des Menschen ist unantastbar* (Art. 1 Abs. 1 Satz 1
GQ). ,,Jeder hat das Recht auf die freie Entfaltung seiner Personlichkeit und ,,das Recht auf
Leben und korperliche Unversehrtheit* (Art. 2 Abs. 1 und 2 GG). Das sekundére Zuriicknehmen
von begonnenen medizinischen Maflnahmen ist dabei gleichzusetzen mit dem Verzichten auf

eine Diagnostik oder Therapie (Friesenecker et al., 2013; Gahr und Speer, 2013).

1.5 Grundlagen zur Abfassung von Patientenverfiigungen

Eine der zentralen Rollen bei der Entscheidung fiir eine Therapiebegrenzung liegt in dem Erhalt
der Lebensqualitit (Keenan et al. 1997; Sprung et al., 2008; Maurer et al., 2010). Interessant ist
dabei, dass 90% aller Arzte und Arztinnen fiir sich selbst den Erhalt der Lebensqualitit deutlich
wichtiger empfinden, als unter allen Umsténden lebensverldngernde Mafinahmen zu erhalten
(Friesenecker et al., 2013).

LHFutility®, libersetzt in etwa als ,,sinnlose Vergeblichkeit™ (Kommission fiir ethische Fragen der
Deutsche Akademie fiir Kinder- und Jugendmedizin e.V., 2009), ist dabei ein weiterer wichtiger
Begriff, wenn es um Therapiebegrenzung geht. Es bedeutet, dass therapeutische MaBinahmen,
die eine deutliche Reduktion der Lebensqualitéit bedingen, ohne dabei jedoch die

Erkrankungssitutation entscheidend positiv beeinflussen zu konnen, als sinnlos anzusehen sind.

AuBerdem spielt es offensichtlich auch eine wesentliche Rolle, wann die Patientenverfiigung
geschrieben wird, d.h. ob in gesunden Tagen, Tagen ernsthafter Erkrankung oder schon im

Sterbeprozess (Bundesirztekammer, 2010). Sehr oft scheinen Patientenverfiigungen erst bei
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kurz bevorstehendem Tod getroffen zu werden (Lantos et al., 1993; McCallum et al., 2000;
Hinds et al., 2009; Baker et al., 2010). In diesem Zusammenhang des Ablaufs der
Entscheidungsfindung zur Therapiebegrenzung erscheint es ebenfalls als ein grofler
Unterschied, inwiefern eine familiéire Bindung besteht und ob die Familie in die Entscheidung
einer Patientenverfiigung einbezogen wird. Wenn die Entscheidung mit der Familie gemeinsam

getroffen wird, gibt es hdufiger keine Therapiebegrenzung (Friedman und Gilmore, 2007).

1.6 Patientenverfiigungen fiir Kinder

Entscheidungen am Lebensende sind bei Kindern in der Regel deutlich schwieriger zu treffen.
Das liegt zum einen daran, dass die Prognose beziiglich der verbleibenden Lebenszeit und der
resultierenden Lebensqualitdt bei Kindern angesichts des jungen Alters oft nur sehr schwer
einzuschétzen ist (Moore et al., 2008). Zum anderen sind aber auch vor allem die rechtlichen
Voraussetzungen zur Therapiebeschriankung bei Kindern nicht einfach umzusetzen. Generell
stellt die Gesetzeslage die Autonomie eines jeden Patienten und einer jeden Patientin in den
Vordergrund, so dass auch Kinder grundsétzlich medizinische Behandlungen ablehnen kénnen
(Bundesgerichtshof, Urteil vom 05.12.1958). Trotzdem ist es durchaus nicht eindeutig, was
diese Autonomie bedeutet, da Kinder in Abhéngigkeit von ihrem Alter und ihrer Reife die
Tragweite ihrer Entscheidungen sehr oft nicht wirklich einschétzen konnen und vielleicht auch
gar nicht wissen, was sie sich in Bezug auf Therapielimitierungen {iberhaupt ,,wiinschen® sollen
(Eason et al., 2008).

Nichtsdestotrotz wird eine Therapiebegrenzung am Lebensende bei Kindern in vielen Landern
regelméBig durchgefiihrt (American Academy of Pediatrics, 1994; Kurashima und Camargo,
2003; Postovsky et al., 2004; Berge et al., 2006; Jaing et al., 2007; Gillam, 2008; Jan, 2011;
Hileli et al., 2014; Gahr, 2015). Die rechtlichen Voraussetzungen sind aber naturgemif sehr
unterschiedlich. Wie bereits oben erldutert, kann ein Minderjahriger oder eine Minderjéhrige in
Deutschland keine rechtlich-bindende Patientenverfiigung abfassen (Umkehrschluss aus § 1901
a Absatz 1 Satz 1 BGB). In Osterreich kénnen einsichts- und urteilsfihige Personen, also auch
Kinder, dagegen eine rechtswirksame Patientenverfiigung erstellen (Bundesgesetzblatt, 2006).
In England wiederum ist die gesetzliche Regelung hierzu dhnlich wie in Deutschland, sodass
Patientenverfiigungen von Minderjdhrigen nicht zwingend anerkannt werden miissen, wenn sie
nicht das ,,beste Interesse* des Kindes reprasentieren (Mental Capacity Act, 2005). In Israel
hingegen gibt es keine bindenden Gesetze beziiglich Patientenverfiigungen tiber

Therapiebegrenzung (Postovsyk et al., 2004), so dass das Prozedere am Lebensende
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problematisch sein kann.

1.7 medizinische Indikation

Entscheidungen am Lebensende sind eine Balance zwischen Ethik und Recht (Sprung et al.,
2008). Eine Grundvoraussetzung zur Entscheidungsfindung ist immer die Uberpriifung
medizinischer Indikationen (Deutsche Gesellschaft fiir Medizinrecht, 1986/1992; Charbonnier
et al., 2008; Fiihrer et al., 2009a; Bundesirztekammer, 2010; Friesenecker et al., 2013; Mercurio
et al., 2014). Denn es ist unabdinglich, die Indikation und hierbei weiterfiihrend das Nutzen-
Risiko-Verhiltnis fiir einen individuellen Patienten/eine Patientin klar bei einer
Therapieentscheidung zu priifen. Eine Behandlung muss nicht durchgefiihrt werden, weil sie
machbar ist, sondern sie muss dem Patienten/der Patientin einen realistischen Nutzen in
Aussicht stellen (Charbonnier et al., 2008; Bundesirztekammer, 2010). Die medizinische
Indikation sollte immer vorher im Behandlungsteam besprochen werden, und nach
gemeinsamen Konsens sind die Eltern mit einzubeziehen (Kommission fiir ethische Fragen der
Deutsche Akademie fiir Kinder- und Jugendmedizin e.V., 2009). Wenn Eltern nach einer
Therapiebegrenzung gefragt werden, muss es bedeuten, dass eine medizinische Intervention,
z.B. eine Reanimation erfolgreich sein kann (Clark und Dudzinski, 2013). Sollten medizinische
Interventionen keinen Erfolg haben, so sind diese den Eltern aufgrund der nicht vorhandenen
medizinischen Indikation auch nicht anzubieten.

Arzte und Arztinnen fiihlen sich generell oft nicht gut vorbereitet auf therapeutische
Entscheidungen am Lebensende (Kurashima und Camargo, 2003; Forbes et al., 2008; Fiihrer et
al., 2009a; Fiihrer, 2011; Sanderson et al., 2013). Diese Unsicherheit wird durch einen weiteren
zentralen Punkt verstirkt: Angste vor juristischen Konsequenzen (Fiihrer et al., 2009a). Sie
prigen oft das Denken und Handeln der Arzte und Arztinnen und beeinflussen sie so in ihren
Entscheidungen. Die medizinische Indikation objektiv zu setzen oder zu hinterfragen ist daher

sehr oft erschwert.

1.8 Empfehlungen zum Vorgehen in Notfallsituationen

2007 wurden aufgrund der beschriebenen Notwendigkeit von Patientenverfiigungen fiir Kinder
Dokumentationsformulare beziiglich der Verfiigung des padiatrischen Patienten/der
padiatrischen Patientin, der Eltern und der Gesprachsdurchfiihrung entwickelt (Jox et al., 2007).

Darin sollten Festlegungen iiber Wiederbelebung, kiinstliche Beatmung, Begleitung im Sterben
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und weitere Mafinahmen klar und eindeutig dokumentiert werden. Als 2009 das
Betreuungsrecht fiir Patientenverfiigungen durch § 1901 a BGB in Deutschland erweitert wurde,
entwickelten zwei Kinderirzte ebenso ein neues Formular {iber Empfehlungen zum Vorgehen in
Notfallsituationen (EVN) als Zusammenfassung und Dokumentation fiir das vorab mit Eltern
und (wenn moglich) auch mit den Kindern besprochene geplante therapeutische Vorgehen in
akut behandlungsbediirftigen Krankheitsituationen von Kindern und Jugendlichen mit
lebenslimitierenden Erkrankungen (Rellensmann und Hasan, 2009). Die Abfassung des
Dokumentes soll dabei so angelegt sein, dass vorab im Beisein des Kindes und dessen Eltern ein
Aufklarungsgespréch iiber Notfallsituationen gefiihrt und ein Konsens iiber das Vorgehen in
solchen Situationen gefasst wird. Neben der lebenslimitierenden Erkrankung sind Festlegungen
iiber medizinische Maflnahmen, wie Reanimation, inklusive Thoraxkompressionen,
Katecholamingabe, Defibrillation, auBerdem Thoraxpunktion, Arterienpunktion,
Maskenbeatmung, endotracheales Absaugen und Intubation zu treffen. Durch eine Vorab-
Festlegung auf eine Re-Evaluierung nach einer Woche, einem Monat, drei Monaten oder sechs
Monaten soll die Verbindlichkeit der Therapiebegrenzung erhdht und gleichzeitig aber auch die
Moglichkeit zur Anderung des getroffenen Konsens gegeben werden. Bei Bestitigung der
getroffenen MaBnahmen nach vereinbarter Re-Evaluierung geniigt dann auf dem gleichen
Formular lediglich die Unterschriftsbestitigung durch einen Facharzt/eine Fachérztin und eine
Pflegekraft. Die EVN konnen jederzeit natiirlich auch widerrufen werden, dafiir ist ein
zusitzliches Feld am Ende des Vordrucks vorgesehen.

Die EVN ist im Bundesarbeitskreis pédiatrischer Palliativmedizin diskutiert und empfohlen
worden. Folgende Institutionen waren dabei anwesend: AG Kurzzeitpflege, AG stationdrer
Kinderhospize, die hdusliche Krankenpflege, Bundesverband Kinderhospiz e.v., deutsche
Akademie fiir Kinder- und Jugendmedizin (DAKJ), Berufsverband der Kinder- und
Jugendirzte, Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin, Gesellschaft fiir Palliativmedizin,
Gesellschatft fiir Sozialpéddiatrie und Jugendmedizin, der Kinderhospizverein, die
Neuropédiatrie, die Padiatrische Onkologie/Hdamatologie, die Pddiatrische Pneumologie und die
psychosoziale AG (Rellensmann und Hasan, 2009).

Die Empfehlungen zum Vorgehen in Notfallsituationen (Rellensmann und Hasan 2009) bilden

einen Grundstein fiir die der aktuellen Promotionsschrift zugrundeliegende Untersuchung.
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2. Zielstellung

Im Rahmen moglicher Therapiebegrenzung bei Kindern und Jugendlichen in der klinischen
Praxis und der derzeitigen Gesetzeslage ist zu kléren, inwiefern auch Minderjéhrige und/oder
deren Eltern ihre Wiinsche beziiglich medizinischer Behandlungen bei Vorliegen einer
lebenslimitierenden Erkrankung in irgendeiner Form (formalen) Ausdruck verleihen konnen.
Dafiir und auch als Handlungsempfehlung fiir das betreuende medizinische Personal wurden
unter anderem die ,,Empfehlungen zum Vorgehen in Notfallsituationen* entwickelt
(Rellensmann und Hasan, 2009).

Die vorliegende Arbeit soll iiber eine Fragebogen-Umfrage innerhalb von Insitiutionen und
Einrichtungen der kinderonkologischen Palliativbetreuung priifen, inwiefern diese
Empfehlungen zum Vorgehen in Notfallsituationen vier Jahre nach ihrer Etablierung tatsachlich
Anwendung in der palliativen Betreuung von kinderonkologischen Patienten und Patientinnen
finden.

Dabei wurde der Fragebogen so konzipiert, dass Limitationen und Verbesserungsmdglichkeiten
des vorgegebenen EVN-Formulars erfasst werden und auch alternative oder auch generell
fehlende Vorgehensweisen zur moglichen Therapiebegrenzung bei Kindern mit
lebenslimitierenden Erkrankungen an den befragten Einrichtungen und Institutionen der
Palliativbetreuung kinderonkologischer Patienten und Patientinnen in Deutschland erginzt

werden konnen.
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Fiir die Erhebung wurde ein Fragebogen eingesetzt. Die Befragung erfolgte vom 03.08.2012 bis
31.01.2014. Die Institutionen wurden per Post mit einem Begleitschreiben, dem Fragebogen
und einem frankierten Riicksendeumschlag iiber das Projekt informiert und um eine Antwort
gebeten. Es war auch mdglich an der Befragung anonym teilzunehmen.

Bei Nichtantwort und bei nicht eindeutig zuordenbaren Antworten sind die Institutionen erneut
am 28. Februar sowie am 21. Oktober 2013 angeschrieben worden. Alle Riickmeldungen per

Post, Fax, E-Mail und Telefon bis zum 31.01.2014 wurden beriicksichtigt.

3.1 Institutionen

Es wurden 174 Institutionen ausgewahlt an der Befragung teilzunehmen. Die Erhebung wurde
ausschlieBlich in Deutschland durchgefiihrt.

Eingeschlossen wurden Einrichtungen und Institutionen, die zum Zeitpunkt Juni 2012 in
unterschiedlicher Form und Funktion in der Palliativbetreuung von kinderonkologischen
Patientinnen/Patienten involviert waren: 11 Kinderhospize, 97 ambulante Kinderhospizdienste,
24 Teams bzw. Dienste der spezialisierten ambulanten padiatrischen Palliativversorgung
(SAPPV) und 42 Krankenhaus-basierte, kinderonkologische Abteilungen und Kliniken. Die
Dienste, Institutionen und Einrichtungen wurden iiber zugéngliche Listen des deutschen
Kinderhospizvereins e.V. und des kinderonkologischen Studienzentrums der Universitatsklinik

und Poliklinik fiir Kinder- und Jugendmedizin am Universitétsklinikum Halle identifiziert.

3.2 Fragebogen

Auf Grundlage der ,,Empfehlungen zum Vorgehen in Notfallsituationen* (Rellensmann und
Hasan, 2009) und begleitender Literaturrecherche zur Thematik wurde ein teilstandardisierter
Fragebogen mit 10 Items erstellt (Abb. 1,2). Die Fragen waren iiberwiegend geschlossen,
hierbei gab es dichotome oder mehrfach Antwortmoglichkeiten zur Auswahl. Falls Frage 2 mit
,Ja: Formblatt ,Empfehlungen zum Vorgehen in Notfallsituationen* (Rellensmann und Hasan,
2009)“ beantwortet wurde, sollten nur die Fragen 8, 9 und 10 beantwortet werden. Es wurde
vorausgesetzt, dass wenn das oben genannte Formblatt in den kontaktierten Einrichtungen
benutzt wird, dann die Antworten der Fragen 3, 4, 5, 6 und 7 entsprechend des Formblatts zu

beantworten waren.
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Es erfolgte ein Testlauf im Sinne eines Pretests an einer kleineren Gruppe von Einrichtungen. Es
wurden zunéchst erst einmal 40 Fragebogen verschickt und bei Riicklauf ausgewertet. Dabei
stellte sich heraus, dass offensichtlich ein grofler Teil der ambulanten Kinderhospizdienste den
Fragebogen aufgrund der ausschlielich psychosozialen Betreuung und damit fehlenden
Involvierung in medizinische Fragestellungen und Entscheidungen nicht beantworten konnten.
Hinsichtlich des dennoch bekundeten groen Interesses seitens dieser Einrichtungen und
unseres vorab formulierten Anspruches, aufgrund der generell fehlenden Informationen zur
Thematik moglichst alle in der Palliativbetreuung von kinderonkologischen Patienten in
Deutschland involvierten Einrichtungen und Diensten zu befragen, fiihrten wir die
Untersuchung doch an dem urspriinglich geplanten Kollektiv einschlieBlich der ambulanten

Kinderhospizdienste durch.

3.3 Auswertung

Mit Hilfe des Statistikprogramms SPSS (IBM Corp. Released 2013. IBM SPSS Statistics for
Windows, Version 22.0. Armonk, NY: IBM Corp.) wurde die statistische Auswertung und
Darstellung in Form von Tabellen und Diagrammen erstellt. Alle kategorialen Daten der Frage
1-9 sind in einer Datenbank erfasst worden. Da die Frage 10 offen formuliert war, wurden die
Antworten in eine der vier folgenden Kategorien eingeteilt: 1. Anforderungen an einen Aufbau
eines Formulars, 2. Anregungen zum Aufklirungsgesprich, 3. inhaltliche Anderungswiinsche
zum Formular beziiglich Informationen zum Patienten/zur Patientin und 4. inhaltliche
Anderungswiinsche zu den zu begrenzenden Interventionsméglichkeiten. Die Zuordnung der
jeweiligen Antworten zu dieser Auswahl wurde zweimalig kontrolliert, bevor die resultierenden
Daten ebenso in die Datenbank aufgenommen wurden. Antworten von Institutionen und
Diensten, die zwar keinen Fragebogen zurtickschickten, aber dennoch einige Fragen per Mail
oder Brief beantworteten, wurden ebenfalls in die Daten aufgenommen. Alle Fragebdgen, die
sowohl Frage 1 und 2 beantworteten, wurden in die Auswertung eingeschlossen. Dadurch ist
nicht jede Frage gleich hiufig beantwortet worden.

Die von den jeweiligen Institutionen und Diensten mitgeschickten Formblitter zum eigenen
Vorgehen beziiglich eventueller Therapiebegrenzung bei kinderonkologischen Palliativpatienten
und -patientinnen wurden in die im Folgenden aufgefiihrten neun Kategorien unterteilt und
ebenfalls in die Datenbank integriert. Dabei wurden die instituts- bzw. diensteigenen
Formblatter immer jeweils mit dem EVN-Formblatt verglichen, das als Standard fiir

Therapiebegrenzung bei Kindern mit lebenslimitierenden Erkrankungen gefiihrt wurde.
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Folgende Kategorien wurden zum Vergleich herangezogen: 1. Name des Formulars, 2.
Seitenanzahl, 3. Angaben zum Patienten/zur Patientin, 4. Dauer der Giiltigkeitsvereinbarung, 5.
MaBnahmen die im Notfall durchgefiihrt oder nicht durchgefiihrt werden sollen, 6.
Formblatthinterlegung, 7. Unterschriftenzeile, 8. sofortige Revision der Vereinbarung und 9.

Besonderheiten im Aufbau.

3.4 Literaturrecherche

Bis zum 30. September 2015 wurde mittels der Datenbanken Pubmed und Medline eine
Literaturrecherche durchgefiihrt mit den Begriffen ,,DNR AND Child®, ,,Child AND End-of-
Life*, ,,Child AND Withholding and Withdrawal* und ,,DNR*. Dabei sind auch Artikel, die die
nationale Situation auch in anderen Nationen und Kulturkreisen auB3erhalb Deutschlands
betrafen, explizit miteinbezogen und ausgewertet worden.

Zusitzlich wurde bis zum 13. Juli 2015 das Archiv der Monatsschrift Kinderheilkunde
(Springer-Verlag, Berlin Heidelberg, Deutschland) beziiglich der Stichworte
,,Patientenverfligung* und ,,Kinderpalliativmedizin® durchsucht, weil die Monatsschrift
Kinderheilkunde nicht in Pubmed/Medline gelistet ist. Die unter den genannten Stichworten
erfassten Artikel wurden ebenfalls innerhalb der gesamten Literaturrecherche ausgewertet.
SchlieBlich wurden auch noch die Stellungnahmen und Empfehlungen tiber ethische Fragen
beziiglich Therapiebegrenzung in der Padiatrie der Deutsche Akademie filir Kinder- und
Jugendmedizin e.V. liber die entsprechende Internetseite des Vereins recherchiert, erfasst und

ausgewertet.
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UNIVERSITATSMEDIZIN U M G
GOTTINGEN

Untersuchungen zum Vorgehen beziiglich Therapiebeschrinkung bei
Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen
(Do Not Resuscitate“/DNR Order*)

Bitte kreuzen Sie zutreffendes an. Sie kénnen auch mehrere Kreuze setzen.

1. Gibt es Leitlinien, Arbeitsanweisungen, Standards oder Ahnliches in Threr Klinik/ in Threm
Hospiz beziiglich einer moglichen Therapiebeschrankung bei Kindern und Jugendlichen mit
lebenslimitierenden Erkrankungen?

o Ja
o Nein

2. Gibt es Formulare oder Formblétter zum Einholen des entsprechenden Einverstindnisses
zur Therapiebegrenzung?

o Ja: Formblatt , Empfehlung zum Vorgehen in Notfallsituationen‘ (Monatsschr Kinderheilkd
2009, 157:38-42)

o Ja

o Nein

Wenn Sie das oben genannte Formblatt benutzen, bitte beantworten Sie nur Frage 8, 9 und 10.

3. Wird die Begriindung (Grunderkrankung, Begleiterkrankungen) fiir die Beschrédnkung der
Therapiemalnahmen auf der Patientenverfiigung ausdriicklich erwahnt?

o Ja
o Nein

4. Gibt es eine zeitliche Begrenzung fiir die Giiltigkeit der Patientenverfiigung?

o Ja, formlose Verlingerung nach Uberpriifen der vorliegenden Gegebenheiten und
Nachfragen in bestimmten Zeitrdumen.

o Ja, die Therapiebeschrankung gilt nur fiir einen bestimmten Zeitraum und muss
danach erneuert werden. Zeitraum

o Nein.

5. Werden die zu beschrinkenden TherapiemaBnahmen direkt in der Patientenverfiigung
aufgefiihrt?

o Ja, man kann aus einer vorgegebenen Auswahl Zutreffendes ankreuzen.

o Ja, die zu begrenzenden Therapiemafinahmen werden durch den autkldrenden Arzt
oder medizinisches Personal besprochen und in der Patientenverfiigung eingefiigt.

o Nein.

6. Inwieweit wird der Wille des Kindes oder Jugendlichen fiir oder gegen die
Therapiebeschrankung dokumentiert und bei der Entscheidung beriicksichtigt?

o abhéngig vom Alter bzw. Einsichtsfahigkeit des Kindes oder Jugendlichen
o bei Einsichtsfahigkeit in der Regel ab einem Alter von Jahren

Abbildung 1 — Fragebogen Seite 1
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o der Wille des einsichtsfahigen Kindes oder Jugendlichen wird nicht dokumentiert trotz
altersgerechter Aufklarung

o das einsichtsfihige Kind oder Jugendliche nimmt in der Regel nicht an der Aufklarung
teil

7. Wer unterschreibt die Patientenverfiigung?

o ein behandelnder Arzt

o mehrere AAI‘ZTE

o Eltern

o Pflegekrafte

o Kinder, ab einem bestimmten Alter
o Andere

8. Wer fiihrt das Aufkldrungsgespréch iiber die mogliche Therapiebeschrankung bei Kindern
und Jugendlichen durch?

o der behandelnde Arzt
o ein anderer als der behandelnde Arzt
o speziell geschultes nicht drztliches Personal (Hospizmitarbeiter, Schwestern, Pfleger)

o Andere

9. Werden oder wurden an Threr Institution zur Entscheidungstindung beziiglich
Therapiebegrenzung bei Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen
schon externe Ressourcen (z.B. Gericht, Ethikkomitee) zu Rate gezogen?

o Immer Welche?
o Nur in Problemfillen Welche?
o Nie

10. Was wiirden Sie personlich auf einem Formblatt fiir die Therapiebeschrankung bei
Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen unbedingt berticksichtigen?

L.

Abbildung 2 — Fagebogen Seite 2
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4. Ergebnisse

Von den 174 angeschriebenen Institutionen gab es 123 (70,7%) Riickmeldungen, davon konnten
92 (74,8%) einer bestimmten Institution oder einem bestimmten Dienst zugeordnet werden, 31
(25,2%) Riickmeldungen waren anonym, also ohne Zuordnungsmdoglichkeit erfolgt (Tab. 2).
Sieben (63,6%) von 11 Kinderhospizen, 51 (52,6%) von 97 ambulanten Kinderhospizdiensten,
13 (54,2%) von 24 SAPPV-Diensten und 21 (50,0%) von 42 kinderonkologischen Zentren

antworteten auf unser Anschreiben und bilden unser Datenkollektiv.

Tabelle 2 - Angeschriebene Institutionen und deren Riickmeldung

Art der Einrichtung Summe
KH KHD | SAPPV KiOnko Anonym
Angeschrieben 11 97 24 42 - 174 (100%)
Riickmeldung 7 51 13 21 31 123 (70,7%)

4.1 Ergebnisse des Fragebogens

Insgesamt wurden 82 (47,1%) Fragebogen teilweise beantwortet zuriickgesendet. Fiinf kamen
ohne jegliche Beantwortung zuriick; ohne zuriickgesendeten Fragebogen erreichten uns
zusitzlich noch 19 schriftliche Antworten in anderer Form, davon vier Briefe und 15 E-Mails.
Wir erhielten aulerdem als Riickantwort auch jeweils einen Telefonanruf und eine
Faxbenachrichtigung. Eine E-Mail-Antwort ohne Fragebogen beinhaltete zusammengefasst
Informationen zu 15 Einzeldiensten bzw. Einzelinstitutionen, die als Netzwerk unter den
gleichen unseren Fragebogen betreffenden Bedingungen zusammenarbeiten. Entsprechend sind

diese 15 Dienste in der Auswertung einzeln betrachtet worden.
4.1.1 Standards fiir Therapiebegrenzung
59 (59,6%) von 99 antwortenden Einrichtungen haben Leitlinien, Arbeitsanweisungen,

Standards oder Ahnliches in ihrer Institution beziiglich einer mdglichen Therapiebeschrinkung

bei Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen.
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4.1.2 Vordrucke fiir Therapiebeschrankung

Auf die Frage 2, bei der es darum geht zu eruieren, ob und was fiir ein Formblatt zur
Dokumentation einer moglichen Therapiebegrenzung benutzt wird, wurden insgesamt 82
Antworten gezéhlt (Tab. 3).

Die EVN werden von 39 (47,6%) der angeschriebenen Institutionen benutzt. 10 (12,2%) von
allen antwortenden SAPPV-Dienste setzen dieses Formular ein. Insgesamt gibt es 22 (26,8%)
instituts- oder diensteigene Formblitter, die fiir Therapiebeschrinkungen bei Kindern und
Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen genutzt werden. Davon verwenden neun
(11,0%) der angeschriebenen kinderonkologischen Zentren ein eigenes Formular.

21 (25,6%) von 82 antwortenden Einrichtungen benutzen gar kein Formular. In diese Gruppe
von Riickmeldungen fallen sowohl solche von Institutionen/Diensten, die eine individuelle
Vorgehensweise fiir jedes Kind finden, aber auch solche von Institutionen/Diensten, bei denen
kein offizielles Formblatt zur Therapiebegrenzung bei padiatrischen Patienten und Patientinnen
mit lebenslimitierenden Erkrankungen per se existiert. Sechs (7,3%) davon sind ambulante
Kinderhospizdienste, vier (4,9%) sind kinderonkologische Zentren und einer ein SAPPV-Dienst;
10 Institutionen/Dienste (12,2%) haben anonym geantwortet. Alle Kinderhospize unseres

Datenkollektivs benutzen ein Formblatt.

Tabelle 3 — Welche Institution nutzt welches Formular?

Art der Einrichtung Summe
KH KHD SAPPV | KiOnko |Anonym
EVN 2 4 10 7 16 39 (47,6%)
Formular |eigenes 4 1 9 5 22 (26,8%)
keins 0 6 1 4 10 21 (25,6%)
Summe 6 13 12 20 31 82 (100%)

4.1.3 Diagnose des Kindes

Beim dritten Item unseres Fragebogens wurde gefragt, ob Diagnosen der lebenslimitierenden
Grunderkrankung oder Diagnosen etwaiger Begleiterkrankungen explizit in das Formular zur
Therapiebegrenzung mitaufgenommen werden. Die Mehrheit, ndmlich 60 (83,3%) der

entsprechenden Therapiebegrenzungsvereinbarungen, beinhalten zumindest die
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lebensverkiirzende Diagnose des Patienten. Bei insgesamt zwdlf (16,7%) der angeschriebenen
Einrichtungen ist die Erkrankung bzw. der Grund fiir die Limitierung der Therapien des Kindes

nicht schriftlich festgehalten.

4.1.4 Giltigkeit der Vereinbarung

Mit der vierten Frage sollte ermittelt werden, ob es eine Giiltigkeitsbegrenzung der
Vereinbarung zur Therapiebeschrinkung gibt. Es bestand die Moglichkeit, den entsprechenden
Zeitraum selbststindig einzutragen. In 58 (81,0%) Fillen ist eine Giiltigkeitsbegrenzung auf
dem Formular vereinbart und dokumentiert. Nur bei 14 Therapiebegrenzungsvereinbarungen
(19,4%) wird in der Regel keine Giiltigkeitsvereinbarung getroffen. Die Dauer der getroffenen
Giltigkeitsbegrenzungen variiert dabei aber auch relativ (Tab. 4). In 47 (65,3%) der
Vereinbarungen gibt es mehrere Moglichkeiten wie auch beim EVN-Formular, d.h. nach einer
Woche, einem Monat, drei Monaten oder sechs Monaten. Auftéllig ist dabei, dass iiberwiegend
SAPPV-Dienste und kinderonkologische Zentren diese Giiltigkeitsvereinbarung in der gleichen
auszuwahlenden Konstellation benutzen. In fiinf (6,9%) Féllen gibt es eine individuelle Losung
beziiglich der Giiltigkeitsdauer der Vereinbarung. Weitere diesbeziigliche Riickmeldungen
ergaben nur eine einfach definitierte Giiltigkeitsdauer bis nach der néchsten stationiren
Wiederaufnahme (2 - 2,8%), bis nach sechs Monaten (2 - 2,8%), nach drei Monaten (1 - 1,4%)
oder nach zwolf Monaten (1 - 1,4%).

Tabelle 4 - Giiltigkeit der Vereinbarung in der jeweiligen Einrichtung

Art der Einrichtung Summe
KH |KHD |SAPPV |KiOnko |Anonym
Moglichkeiten wie EVN 2 3 10 12 20 | 47 (65,3%)
keine 0 3 1 5 51 14(19,4%)
individuell 0 0 1 1 3 5 (6,9%)
Seiﬁtig' bei Wiederaufnahme 2 0 0 0 0 2 (2,8%)
6 Monate 1 1 0 0 0 2 (2,8%)
3 Monate 0 0 0 1 0 1 (1,4%)
12 Monate 0 1 0 0 0 1(1,4%)
Summe 5 8 12 19 28 | 72 (100%)

16




Ergebnisse

4.1.5 Interventionsmoglichkeiten in Notfallsituationen

Die Frage 5 lautete: ,,Werden die zu beschrinkenden Therapiemafinahmen direkt in der
Patientenverfiigung aufgefiihrt?*. Die moglichen zu begrenzenden Interventionen in
Notfallsituationen bei lebenslimitierenden Erkrankungen von Kindern und Jugendlichen sind in
38 (53,5%) Fillen als Kombination zum Ankreuzen und/oder als Freitext dargestellt. Bei 16
(22,5%) Institutionen werden die MaBBnahmen ausschlieBlich als Freitext in die
Therapiebegrenzungsvereinbarung eingefiigt. 14 (19,7%) Einrichtungen treffen dagegen
Vereinbarungen, bei denen die zu begrenzenden MalBinahmen ausschlielich zum Ankreuzen
dargestellt sind. Die zu begrenzenden Interventionen in Notfallsituationen bei

lebenslimitierender Erkrankung sind in drei (4,2%) Féllen nicht spezifisch aufgefiihrt.

4.1.6 Kindeswille bei Therapiebeschrinkung

Die Frage, inwiefern der Wille des Kindes beriicksichtigt wird, wurde in 72 Fillen beantwortet.
39 (54,2%) Einrichtungen beriicksichtigen den Willen des Kindes in Abhingigkeit von der
jeweiligen individuellen Einsichtsfdhigkeit. Abhéngig vom jeweiligen Alter des Kindes wird in
fiinf (6,9%) Institutionen der Wille des Patienten/der Patientin beriicksichtigt, Vorschlédge fiir die
Altersuntergrenze variierten dabei von 12-16 Jahren. In 26 (36,1%) Fillen ist der Kindeswille
standardmaBig entsprechend der EVN-Vereinbarung dokumentiert. In zwei (2,8%)

Vereinbarungen ist der Kindeswille nicht explizit aufgefiihrt.

4.1.7 Unterschrift der DNR-Vereinbarung

Im 7. Item des Fragebogens wurde gefragt, wer die Empfehlungen zur Therapiebegrenzung
unterschreibt. Die haufigsten Riickmeldungen mit 31 (42,5%) von 73 Antworten waren ,,Arzt
und Pflege* gemél den Vorgaben der EVN-Vereinbarung (Abb. 3). Am zweithdufigsten folgte
,Arzt, Pflege, Eltern und Kind* (14 - 19,2%). In 8,2% (6) unterschreibt ein Arzt/eine Arztin, ein
Vertreter/eine Vertreterin der Pflege und die Eltern. ,,Arzt, Eltern und Kind* unterzeichnen
gemeinsam in finf Féllen (6,8%).

Weitere genannte Kombinationen an Unterzeichnern waren ,,Arzt und Eltern* (4 - 5,5%), ,,2
oder mehr Arzte, Pfleger und Eltern* (4 - 5,5%), ,,Arzt“ (4 - 5,5%), ,,Eltern und Kinder* (3 -
4,1%), ,,Eltern* (1 - 1,4%) und ,,Arzt, Pflege und Kind* (1 - 1,4%).

Tabelle 5 zeigt, dass insbesondere Kinderhospize die zu unterzeichnenden Personen anders
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benennen als in der originalen EVN-Vereinbarung. Auch die kinderonkologischen Zentren

weichen hiervon ab.

42,5%

6,8%

8.2%

19,2%

Wer unterschreibt die DNR-Empfehlung

B Arzt/Arztin und Pflege
B Arzt/Arztin, Pflege, Eltern und
Kind
Arzt/Arztin, Pflege und Eltern
W Arzt/Arztin, Eltern und Kinder
B weitere Antworten

Abbildung 3 — Unterschriften auf der Therapiebegrenzung
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Tabelle 5 — Unterzeichner aufgeteilt nach den Institutionen

Art der Einrichtung Summe
KH |KHD |SAPPV |KiOnko | Anonym
Arzt und Pflege 2 3 8 5 13 31 (42,5%)
Arzt, Pflege, Eltern, 0 2 2 6 4 14 (19,2%)
Kind
Arzt, Pflege, Eltern 0 1 0 2 3 6 (8,2%)
Arzt, Eltern, Kind 0 0 0 3 2 5 (6,8%)
Arzt und Eltern 0 1 0 1 2 4 (5,5%)
Unterschrift "
2 oder mehr Arzte, 0 0 1 0 3 4 (5,5%)
Pflege, Eltern
Arzt 0 0 1 2 1 4 (5,5%)
Eltern und Kinder 1 0 0 2 0 3 (4,1%)
Eltern 1 0 0 0 0 1(1,4%)
Arzt, Pflege, Kind 1 0 0 0 0 1 (1,4%)
Summe 5 7 12 21 28 73 (100%)

4.1.8 Aufklarungsgesprich iiber Therapiebegrenzung

Frage 8 des Fragebogens lautete: ,,Wer fiihrt das Aufklarungsgesprach liber die mogliche

Therapiebeschrankung bei Kindern und Jugendlichen durch?*. Insgesamt 75 Antworten wurden

auf diese Frage gezdhlt (Tab. 6). Am haufigsten mit 58,7% (44) wurde berichtet, dass der

behandelnde Arzt oder die behandelnde Arztin das Aufklirungsgesprich fiihrt. Am

zweithiufigsten mit 20 (26,7%) Antworten zeigte sich, dass ein spezialisiertes Behandlungsteam

inklusive Arzt/Arztin iiber die Therapiebeschrinkungen aufklirt. Deutlich seltener fanden sich

die Riickmeldungen , mehrere Arzte* (4 - 5,3%), ,,Pflege* (3 - 4,0%), ,,Arzt und

Sozialpddagoge* (2 - 2,7%), ,,Arzt und klinisches Ethikkomitee“(1 - 1,3%) sowie ,,ein anderer

als der behandelnde Arzt™ (1 - 1,3%).
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Tabelle 6 — Wer fiihrt das Aufklarungsgespriach durch, eingeteilt in Art der Einrichtung

Art der Einrichtung Summe
KH |KHD |SAPPV |KiOnko | Anonym
behandelnder Arzt 2 2 6 14 20 44 (58,7%)
spezialisiertes Team 2 5 2 3 8 20 (26,7%)
inkl. Arzt
mehrere Arzte 0 0 1 2 1 4 (5,3%)
Pflege 2 1 0 0 0 3 (4,0%)
Aufklirende | Arzt und 0 0 1 1 0 2 (2,7%)
Sozialpadagoge
Arzt und 0 0 1 0 0 1(1,3%)
Ethikkomitee
ein anderer als der 0 1 0 0 0 1(1,3%)
behandelnde Arzt
Summe 6 9 11 20 29 75 (100%)

4.1.9 Hinzuziehen externer Beratung

Weiterhin wurde im Fragebogen auch gefragt, inwiefern externe Ressourcen (z.B. das Gericht,
ein Ethikkomitee) bereits zu Rate gezogen wurden und/oder werden, wenn es um mogliche
Therapiebegrenzung bei kinderonkologischen Palliativpatienten/Palliativpatientinnen geht.
Dabei waren drei Antwortfelder vorgegeben: , Immer*, ,,Nur in Problemféllen* und ,,Nie*.
Sofern eine der beiden ersten Antworten angekreuzt wurde, gab es die Moglichkeit zu ergénzen,
welche Einrichtungen, Dienste oder Personen dabei hinzugezogen wurden. 46 (63,0%)
Institutionen berichteten ,,Nur in Problemfillen®. ,,Nie* antworteten 25 (34,2%) Einrichtungen,
wobei hadufig ergdnzend hierbei angemerkt wurde, dass die Einbeziehung externer Berater oder
Gremien bisher nicht notwendig gewesen sei. Nur zwei (2,7%) Institutionen/Dienste ziehen
immer externe Berater/Beratungsgremien zu Rate.

In der Tabelle 7 sind alle mitgeteilten externen Berater/Beraterinnen bzw. externe
Beratungsgremien aufgelistet, die entsprechend den mitgeteilten Antworten ,,Jmmer* oder ,,Nur
in Problemféllen* konsultiert wurden bzw. werden. Wenn mit ,,Immer* geantwortet wurde, ist

ausnahmslos ein klinisches Ethikkomitee hinzugezogen worden. In Problemfillen wurde ebenso
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am héufigsten (35 - 47,9%) das klinische Ethikkomitee zu Rate gezogen. Weitere zusitzliche
Antworten waren hier auch noch das Familiengericht (2 - 2,7%), ein externer Palliativmediziner
(1 - 1,4%), die Klinikleitung (1 - 1,4%) und eine Ethikgruppe (1 - 1,4%), die unterschiedlich
zusammengesetzt wird, z.B. aus dem Ethikkomitee, einem Psychologen/einer Psychologin,
einem Geistlichen/einer Geistlichen und einem fachfremden Arzt oder Arztin. AuBerdem
wurden in Problemféllen eine Kombination aus Kinderarzt, Seelsorger und Chefarzt bzw.
Oberarzt (1 - 1,4%) und auch das Jugendamt und Amtsgericht (1 - 1,4%) in die Beratung zur
Therapiebegrenzung miteinbezogen. Eine Antwort bezog sich auf die Art des Problemfalls ,,bei
Kindeswohlgefahrdung®, welcher externe Berater/Beraterin oder externe Beratungsinstitution
bzw. -gremium dann zu Rate gezogen werden, wurde allerdings nicht weiter spezifiziert.
Insgesamt in fiinf Fillen (6,8%) wurden die zur Beratung hinzugezogenen Institutionen oder

Personen nicht ndher bezeichnet.

Tabelle 7 - Welche Beratung wird zu welchem Zeitpunkt hinzugezogen?

Zeitpunkt Summe
Bei Problemen | Immer Nie
klinisches Ethikkomitee 33 2 0 35 (47,9%)
Familiengericht 2 0 0 2 (2,7%)
externer 1 0 0 1 (1,4%)
Palliativmediziner
Klinikleitung 1 0 0 1(1,4%)
Externe Ethikgruppe 1 0 0 1 (1,4%)
Beratung Kinderarzt, Seelsorger, 1 0 0 1 (1,4%)
Chefarzt/Oberarzt
Jugendamt, Amtsgericht 1 0 0 1(1,4%)
Kindeswohlgefihrdung 1 0 0 1 (1,4%)
nicht ndher bezeichnet 5 0 0 5 (6,8%)
externe Beratung 0 0 25 25 (34,2%)
Summe 46 (63,0%) | 2(2,7%) | 25(34,2%) | 73 (100%)
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4.1.10 Wiinsche an einen Vordruck iiber Therapiebeschriankung

,,Was wiirden Sie personlich auf einem Formblatt fiir die Therapiebeschriankung bei Kindern
und Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen unbedingt beriicksichtigen?* lautete
das letzte Item des Fragebogens. Insgesamt gab es 135 Wiinsche und Anregungen. Dabei
wurden auch alle Vorschldge mit einbezogen, die in Form von schriftlichen Stellungnahmen per
Post, Fax, E-Mail oder auch durch ein Telefonat mitgeteilt wurden. Alle Vorschldge wurden zur
besseren Auswertbarkeit in die vier folgenden, schon oben beschriebenen Kategorien eingeteilt:
1. Anforderungen an einen Aufbau eines Formulars, 2. Anregungen zum Aufklarungsgesprach,
3. inhaltliche Anderungswiinsche zum Formular beziiglich Informationen zum Patienten/zur
Patientin und 4. inhaltliche Anderungswiinsche zu den zu begrenzenden
Interventionsmdglichkeiten. 28 (52,8%) der erhaltenen Antworten bestanden aus

Kombinationen dieser vier Kategorien.

Die haufigsten Wiinsche an ein Formblatt gab es zum Aufbau bzw. zur Struktur. 64 (47,4%) von
135 aufgefiihrten Anforderungen an ein Formular zur Therapiebegrenzung bezogen sich hierauf.
Abbildung 4 zeigt die am haufigsten genannten fiinf Anregungen. Mit 18,8% (12) ist der
haufigste Wunsch die genaue Beschreibung der zu limitierenden Interventionen. 15,6% (10) der
antwortenden Institutionen wiinschen sich die Aufnahme der Kontaktdaten des jeweiligen
kinderpalliativen Betreuungsteams. Eine explizite Dokumentation der Giiltigkeitsdauer der
getroffenen Vereinbarung ist fiir 12,5% (8) der befragten Institutionen und Dienste wichtig.
10,9% (7) wiinschen mehr Freitextmoglichkeiten fiir individuelle Absprachen bzw. eigene
Formulierungen. 9,4% (6) fordern den Aufbau eines Formulars entsprechend des EVN-
Formulars. Weitere Wiinsche/Vorschldge fanden sich wie folgt:
+ regelmiBige Uberpriifung der Vereinbarung
* jederzeitige Revisionsmoglichkeit
»  Unterschriftenzeile fiir Arzt/Arztin und Eltern
» die Abfassung eines immer individuell gestalteten Formulars fiir jeden Patienten bzw.
jede Patientin ohne standardisierte Vorgaben
» generell eine lange Giiltigkeit der Vereinbarung, um die Belastung der Eltern durch
wiederholtes Nachfragen zu minimalisieren
» Zecile fiir Angaben zum Patienten/zur Patientin, z.B. Name, Alter und Adresse, sowie

Angaben zum Ort und Art der Hinterlegung der Vereinbarung
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*  Anpassung des Vereinbarungsformulars auf maximal eine Seite

¢ die generelle Umbenennung der DO NOT RESUSCITATE-Order in eine ,, ALLOW
NATURAL DEATH-Order*.

32,8%

15,6%

9.4%

12,5%

10,9%
Hinweise zur Formularstruktur und Formalien

B Auffiihrung Therapiemalnahmen/Interventionsmoglicheiten
B Kontaktdaten Betreuungsteam
begrenzte Giiltigkeit
B Platz fiir individuelle Absprachen/eigene Formulierungen
B gemill EVN-Formular
Andere

Abbildung 4 — Hinweise zur Formularstruktur und Formalien

Zur zweiten Kategorie mit Anregungen beziiglich des Aufklérungsgespréchs wurden lediglich
15 von den insgesamt geduBerten 135 Wiinschen/Vorschldgen erfasst. In Anlehnung an die
EVN-Vereinbarung waren 60,0% (9) der antworteten Institutionen/Dienste fiir die
Dokumentation des Aufklarungsgespriaches in Form eines Protokolls; 13,3% (2) erachteten ein
Ubersetzungsblatt bzw. eine kurze Erklirung zu medizinischen Fachausdriicken fiir die Eltern
als wichtig (Abb. 5). Weitere Wiinsche/Anregungen in dieser Kategorie beziehen sich auf die
folgenden Finzelantworten:

*  Aufklarung beziiglich Therapiebegrenzung durch drztliches Personal
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e es sollte immer die Option bestehen, ein klinisches Ethikkomitee mit einzubeziehen
* der AnstoB fiir eine Therapiebegrenzung sollte eher durch die Pflegedienste erfolgen

» fiir das Aufklérungsgespréch sollte immer ausreichend Zeit vorhanden sein und

entsprechend eingeplant werden

6,7%

6,7%

6,7%

6,7%

60,0%

13,3%

Hinweise zum Aufklarungsgespriach

B Gesprachsprotokoll Aufklarungsgespriach

m Ubersetzungsblatt/kurze Erklirung fiir die Eltern
Aufklirungsgesprich durch einen Arzt/eine Arztin

B Option der Ethikkommission

B Aufkldrungsanstof3 durch Pflegedienste
ausreichend Zeit

Abbildung 5 — Hinweise zum Aufklarungsgesprich

Insgesamt 34 (25,2%) von 135 Wiinschen bezogen sich auf die dritte Kategorie, d.h. auf
inhaltliche Anderungswiinsche zum Formular beziiglich Informationen zum Patienten/zur
Patientin (Abb.6). 50,0% (17) der antwortenden Institutionen/Dienste schlagen dabei vor, dass
die Grunderkrankung des Patienten/der Patientin bzw. der Grund der geplanten
Therapielimitierung auf jeden Fall auf dem Formblatt vermerkt werden sollte. 11,8% (4) der
Antwortenden wiinschen zusitzlich, dass zu erwartende Symptome bzw. Komplikationen bei

der weiteren palliativen Betreuung des Patienten/der Patientin ebenfalls vermerkt werden.
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Jeweils mit 8,8% (3) ist der Wunsch von antwortenden Institutionen/Diensten, dass der Wille
des Patienten/der Patientin, sowie der Wille der Eltern in Bezug auf die getroffene
Therapielimitierungsvereinbarung explizit vermerkt werden. Dass die méglichen Symptome der
Terminalphase ebenfalls fiir den jeweiligen Patienten/fiir die jeweilige Patientin definiert werden
sollen, um zwischen einem nicht den Sterbeprozess einleitenden Notfall und dem tatsdchlichen
Eintritt in den Sterbeprozess besser unterscheiden zu konnen, wurde von 5,9% (2) der
antwortenden Institutionen/Dienste angeregt. Weitere einzelne Anregungen zu verbesserten
Patientenangaben waren auflerdem:

» eine Klarstellung, ob der zuvor bestehende Zustand des Patienten/der Patientin nach
einem zu erwartenden medizinischen Notfall wiedererlangt werden kann oder ob dies
nicht wahrscheinlich erscheint

* insbesondere bei Kindern mit Behinderungen eine Betonung des irreversiblen
Zustandes des Grundleidens und weiterfiihrende Aussagen zur familidren Situation des
Patienten/der Patientin

* das Auftithren von relevanten Nebendiagnosen

* Freitextmdglichkeiten fiir die Dokumentation von spirituellen/religidsen

Begleitungswiinschen des Patienten/der Patientin und ihrer Familien
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14,7%

5,9%

8,8% 50,0%

8,8%

11,8%

Welche Patientenangaben

B Grunderkrankung/Grund der Limitierung
B erwartete Symptome/Komplikationen
Patienten- und Elternwille
B Patientenwille
W Sterbeanzeichen definieren
Andere

Abbildung 6 — gewlinschte Patientenangaben in einem Formular

22 (16,3%) Anregungen konnten in Kategorie 4 mit Schwerpunkt ,,inhaltliche
Anderungswiinsche zu den zu begrenzenden Interventionsmdglichkeiten®, besonders im
Hinblick auf die derzeitige Maflnahmenliste der EVN-Vereinbarung gez&hlt werden. Die zu
limitierenden Interventionsmdglichkeiten der EVN-Vereinbarung umfassen kardiopulmonale
Reanimation - inklusive Thoraxkompressionen, Gabe von Katecholaminen und Defibrillation -,
Thoraxpunktion und -drainage, Arterienpunktion, Maskenbeatmung, endotracheales Absaugen
und Intubation (Rellensmann und Hasan, 2009). Die hiufigste Anregung zur Verbesserung in
dieser Kategorie war mit 22,7% (5) der Wunsch nach Aufstellung eines individuellen
Notfallplans im Sinne eines Symptommanagementplanes mit Behandlungs- und
Benachrichtigungsalgorithmus sowie Informationen iiber eine vereinbarte mogliche Verlegung

in eine Kinderklinik bzw. auf eine Kinderintensivstation (Abb. 7). Am zweithdufigsten (18,2% -
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4) wurde gewiinscht, dass die Anwendung von Antibiotika in die Liste der Interventionen mit zu
diskutierender Therapielimitierung hinzugenommen werden sollte. Die Auffithrung der
palliativen Symptomkontrollbehandlung, insbesondere der Hinweis auf eine mogliche
Schmerztherapie und Sedierung, wiinschten sich 9,1% (2) auf einem Formblatt, welches das
vorab vereinbarte Vorgehen in Notfallsituationen bei kinderonkologischen
Patienten/Patientinnen in der Palliativsituation dokumentieren soll. Ebenfalls 9,1% (2) der
Anregungen zur Anpassung der Interventionsliste zwecks mdglicher Therapielimitierung
beziehen sich darauf, dass ,,Reanimation* und ,,Sondenernédhrung® auf jeden Fall in einer
optimierten Interventionsliste erscheinen sollen. Andere, einzeln vorgetragene Anregungen zur
Optimierung der Interventionsmoglichkeiten bezogen sich auf folgende Punkte:
* Beatmungs/-Atemtherapie
*  Einwilligung zur moglichen Organtransplantation (Anmerkung: Eine Organentnahme
zur Transplantation ist bei onkologischen Patienten fast immer nicht moglich.)
*  Transfusionen
» Katecholamingaben
*  Wegfall der in der Interventionsliste der EVN-Vereinbarung enthaltenen
Arterienpunktion

* Defintion einer zeitlichen Begrenzung jeder einzelnen interventionellen Maflnahme
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9,1% 9,1%

Welche Mallnahmenverdnderungen zur Liste der EVN

B Notfallplan/Benachrichtigungsalgorithmus
B Antibiotika

palliative Therapie (Schmerzen, Sedierung)
W Reanimation
B Sondenerndhrung

Andere

Abbildung 7 — MaBinahmenwiinsche auf dem Vordruck

4.1.11 Zusammenfassung der Anregungen und Vorschldge zur Optimierung der

Interventionsliste bei Therapiebegrenzung

Von 135 Anregungen und Vorschldgen zur Optimierung einer Vereinbarung zur méglichen
Therapiebegrenzung bei kinderonkologischen Patienten und Patientinnen in der
Palliativsituation wurde am haufigsten mit 17 Antworten (12,6%) genannt, dass die
Grunderkrankung bzw. der Grund fiir die Limitierung der Therapiemalinahmen auf dem
Formblatt vermerkt werden sollte (Tab. 8). Eine Auffiihrung der einzelnen
Interventionsméglichkeiten, und dass die Limitierung bzw. Nichtlimitierung vorab vereinbart
werden sollte, wurde in 14 (10,4%) Féllen gewiinscht. 13 (9,6%) Anregungen bezogen sich

weitergehend auf eine Erweiterung bzw. Anderung der existierenden MaBnahmenliste der EVN-
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Vereinbarung. Wichtig erscheint bei 11 (8,1%) Antworten, dass die Kontaktdaten des
Betreuungsteams auf dem Vereinbarungsformular unbedingt aufgefiihrt sein sollten. Die
Dokumentation der Giiltigkeitsbegrenzung der Vereinbarung sowie ein Protokoll iiber das
Aufklarungsgespriach wurden von neun (6,7%) antwortenden Insitutionen/Diensten als essentiell
angesehen.

Insgesamt erfolgten die Anregungen und Vorschlége zur Verbesserung einer Vereinbarung zur
Therapielimitierung bei kinderonkologischen Palliativpatienten und -patientinnen relativ dhnlich
verteilt iiber die verschiedenen Institutionen bzw. Dienste hinweg: 19 (14,1%) Vorschldge
kamen von Kinderhospizen, 16 (11,9%) von ambulanten Kinderhospizdiensten, 21 (15,6%) von
SAPPV-Diensten und 24 (17,8%) von kinderonkologischen Zentren; 55 (40,7%) der Vorschlige

und Anregungen wurden anonym geéduf3ert.

Tabelle 8 - Haufigste Wiinsche nach Einrichtungsart

Art der Einrichtung Summe
KH |KHD | SAPPV | KiOnko | Anonym

Grunderkrankung/ 4 1 4 3 51 17 (12,6%)

Grund der Limitierung

Auffiihrung 2 0 2 4 6 14(10,4%)

TherapiemalBnahmen

Erweiterung/Anderung der 2 3 2 3 3 13 (9,6%)
Wiinsche | \fapnahmen

Kontaktdaten Team 2 2 2 1 4 11 (8,1%)

Giiltigkeitsdokumentation 0 1 2 2 4 9 (6,7%)

Protokoll Gespréch 0 2 3 1 3 9 (6,7%)

weitere Wiinsche 9 7 6 10 30 | 62 (45,9%)
Summe 19 16 21 24 55 | 135 (100%)

4.2 Ergebnisse zu den verwendeten institutions- und diensteigenen Vordrucken zur Vereinbarung

einer Therapielimitierung bei kinderonkologischen Palliativpatienten und -patientinnen

Es wurden insgesamt 19 Formulare zur Therapiebegrenzung bei Kindern und Jugendlichen mit

lebenslimitierenden Erkrankungen mitgeschickt. Drei dieser Formulare kamen von
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Kinderhospizen, zwei von ambulanten Kinderhospizdiensten, fiinf von SAPPV-Diensten, sechs

von kinderonkologischen Zentren, drei weitere wurden anonym zugeschickt.

4.2.1 Bezeichnung der institutions- und diensteigenen Vordrucke zur Vereinbarung einer

Therapielimitierung bei kinderonkologischen Palliativpatienten und -patientinnen

Bei 7 (36,8%) institutions- und diensteigenen Vordrucken war die Bezeichnung wie bei der
EVN-Vereinbarung ,,Empfehlungen zum Vorgehen in Notfallsituationen®. Die am
zweithdufigsten verwendeten Bezeichnungen waren ,,Elternverfiigung und Teamentscheidung*
und ,,NotfallmaBnahmen* mit jeweils 21,1% (4). Weitere Bezeichnungen sind:

*  Dokumentationsbogen bei Therapiezieldinderung und Therapiebegrenzung

*  Vollmacht/Patientenverfiigung

* Do not resuscitate

e Palliativer Behandlungsplan

4.2.2 Seitenanzahl der verwendeten institutions- und diensteigenen Formblatter

Die Seitenanzahl der jeweiligen Formulare variiert. Die EVN-Vereinbarung ist einseitig, hat
allerdings verschiedene Anhénge (u.a. ein vorgefertigtes Gesprachsprotokoll). Zehn (52,6%) der
verwendeten institutions- und diensteigenen Formblétter bestehen ebenso wie die EVN-
Vereinbarung aus einer Seite. Fiinf (26.3%) Formblétter umfassen zwei Seiten, jeweils zwei

weitere drei und vier Seiten.

4.2.3 Angaben zum Patienten/zur Patientin auf den verwendeten institutions- und diensteigenen

Formblittern

Sieben (36,8%) Formulare weisen mehr Angaben zum Patienten/zur Patientin auf als die EVN-
Vereinbarung, meistens in Form einer Heimatadressangabe des Kindes. Bei ebenfalls sieben
(36,8%) eigenen Formblittern werden zum Teil andere Angaben verwendet als bei der EVN-
Vereinbarung; so wird zum Beispiel nicht das Geburtsdatum aufgefiihrt, dafiir aber zur weiteren
Identifizierung die Heimatadresse des Patienten/der Patientin. Bei drei (15,8%) eigenen
Formbittern finden sich die gleichen Angaben wie bei der EVN-Vereinbarung, zwei (10,5%)

eigene Formblétter fithren sogar weniger Angaben zum Kind auf als die EVN-Vereinbarung.
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Zehn (52,6%) der mitgesendeten eigenen Formblétter enthalten bei den Angaben zum
Patienten/zur Patientin den Zusatz ,,Schwere, lebenslimitierende Grunderkrankung* wie auch
die EVN-Vereinbarung. Zwei (10,5%) haben diesen Zusatz inhaltlich auf eine ,,fortschreitende,
nicht heilbare Erkrankung® veridndert. Sieben (36,8%) der eigenen Formblitter machen keine

vorgefertigten Angaben zum irreversiblen Gesundheitszustand des Kindes.

4.2.4 Giltigkeitsdauer der eigenen Vereinbarungen

Eine erneute Priifung, ob die vereinbarten Angaben zu moglichen Therapielimitierungen noch
weiter vorliegen, erfolgt in der EVN-Vereinbarung nach einer Woche, einem Monat, drei
Monaten oder sechs Monaten. Eine solche Auswahl findet sich ebenso in den meisten eigenen
Formularen, ndmlich in neun (47,4%). Keine erneute Priifung gab es bei vier (21.1%) eigenen
Vordrucken. Mehrere auswéhlbare Giiltigkeitsvorgaben, allerdings unterschiedliche zur EVN-
Vereinbarung, finden sich auf drei (15,8%) der eigenen Formulare. Weitere
Gultigkeitsbegrenzung auf eigenen Formularen waren entweder individuell dokumentierbar

gelost (2 - 10,5%) oder generell nur nach drei Monaten (1 — 5,3%) (Abb. 8).
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5.3% 47,4%

10,5%

erneute Priifung

W nach 1 Woche, 1 Monat, 3 Monaten, 6 Monaten
B mehrere Angaben
individuell
M 3 Monate
B keine erneute Priifung

Abbildung 8 — Giiltigkeitsbegrenzung der Vereinbarung

4.2.5 Mogliche zu limitierende Interventionsmoglichkeiten der eigenen Vereinbarungsformulare

Bei der Mehrzahl der eigenen Vordrucke (12 - 63,2%) sind die moglicherweise zu limitierenden
MaBnahmen bei kinderonkologischen Palliativpatienten und -patientinnen als Kombination zum
Ankreuzen von StandardmaBnahmen und auch noch als Freitext dhnlich wie in der EVN-
Vereinbarung aufgefiihrt. Die Anzahl der vorgegeben Interventionsmoglichkeiten, die zur
Limitierung zur Auswahl stehen, variiert dabei. In der Regel ist es die gleiche Anzahl wie in der
EVN-Vereinbarung, teilweise aber mit anderen Interventionen (11 - 57,9%). Es finden sich aber
auch weniger Interventionsmdoglichkeiten als in der EVN-Vereinbarung (5 - 26,3%) oder auch

mehr (1 - 5.3%). Zwei (10,5%) eigene Formblatter fiigen bei jeder Vereinbarung die zu
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limitierenden oder nicht zu limitierenden MaBnahmen immer neu in das entsprechende
Formular ein.
Die Liste der Interventionsmdglichkeiten unterscheidet sich in den einzeln aufgefiihrten
Malnahmen, die in Notfallsituationen limitiert oder nicht limitiert werden sollen (Tab. 9).
Zusitzliche oder andere Mafinahmen sind in 73,7% (14) der instituts- und diensteigenen
Formblétter vorhanden. In fiinf (26,3%) eigenen Formbléttern ist keine zusétzliche oder andere
MaBnahme aufgefiihrt. Die hdufigste im Vergleich zur EVN-Vereinbarung zusétzlich
aufgefiihrte MaBnahme ist mit 21,1% (4) die extrakorporale Membranoxygenierung (ECMO).
Direkt darauf in der Haufigkeit folgend findet sich die , kiinstliche
Erndhrung/Sondenerndhrung* (3 - 15,8%). Auch die Verlegung auf eine Kinderintensivstation
bzw. iiberhaupt in eine Kinderklinik ist ein zusétzlich notierter Punkt in der beziiglich
Limitierung zu diskutierenden MaBnahmenliste auf instituts- bzw. diensteigenen Vordrucken (3 -
15,8%). Weitere zusitzlich aufgefiihrte Mafinahmen sind:

* Dialyse

*  Notarzt rufen

* Antibiose

* maschinelle Beatmung

e Korrektur metabolischer Entgleisungen

*  Erythrozyten- und Thrombozytenkonzentrat
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Tabelle 9 — Welche Einrichtung hat welche Mafinahmen zusétzlich dokumentiert?

Art der Einrichtung Summe
KH |[KHD [SAPPV |KiOnko | Anonym

ECMO 0 0 2 1 1| 421,1%)

kiinstliche Erndhrung/ 0 1 0 1 1] 3(15,8%)

Sondenernidhrung

Verlegung Kinderklinik/ 1 0 2 0 0 3(15,8%)

Intensivstation

Dialyse 0 0 1 0 1| 2(10,5%)

Notarzt rufen 2 0 0 0 0] 2(10,5%)

Antibiose 0 0 1 1 0 2(10,5%)

maschinelle Beatmung 0 0 0 1 0 1(5,3%)

Korrektur metabolischer 0 0 0 1 0 1(5,3%)

Entgleisungen

EK und TK 0 0 0 1 0 1(5,3%)
Summe 3 1 6 6 3 1 19 (100%)

4.2.6 Hinterlegung eines Protokolls

In der EVN-Vereinbarung steht, dass ,,ein zusammenfassendes Protokoll iiber die gemeinsam
getroffenen Entscheidungen [...] in der Krankenakte des Patienten zu finden ist (Rellensmann
und Hasan, 2009). Diese Anmerkung findet sich genauso auch in 10 (52,6%) der zugesandten
eigenen Formulare. In sieben (36,8%) der instituts- bzw. diensteigenen Formulare gibt es keine
solche Angabe iiber eine Hinterlegung eines Protokolls oder des Formulars. Bei zwei (10,5%)

der zugesandten eigenen Formulare sollen diese im Computersystem hinterlegt sein.

4.2.7 Unterschriftenzeile

Auf der EVN-Vereinbarung unterschreibt der verantwortliche Facharzt oder die verantwortliche
Fachérztin und eine Vertreterin bzw. ein Vertreter der Pflege. Sechs (31,6%) eigene Vordrucke
besitzen die gleiche Unterschriftenzeile (Tab. 10). Auf fiinf (26,3%) Formularen ist zusétzlich
noch die Unterschrift der Eltern vorgesehen. Die Unterzeichnung allein durch die Eltern ist nur

auf einem zugesandten eigenen Formblatt vorgegeben (5,3%), ebenso die Unterzeichnung
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zweier Arzte/innen und einer Pflegekraft (5,3%). Weitere Unterschriftenkombinationen sind
»Arzt“ (2 -10,5%), ,,Arzt, Pflege, Eltern und Kind*“ (2 -10,5%) und ,,Eltern und
Hospizmitarbeiter (2 -10,5%).

Tabelle 10 — Unterzeichner nach Art der Einrichtung

Art der Einrichtung Summe
KH |amb. KHD | SAPPV | Onko | Anonym

Arzt und Pflege 0 1 2 1 2|1 6(31,6%)

Arzt, Pflege, Eltern 1 0 1 2 1 5(26,3%)

Arzt 0 0 2 0 0 2(10,5%)

Arzt, Pflege, Eltern, 0 0 0 2 0| 2(0,5%)
Unterschrift| Kind

Eltern und 1 1 0 0 0 2(10,5%)

Hospizmitarbeiter

Eltern 1 0 0 0 0 1 (5,3%)

2 Arzte und Pflege 0 0 0 1 0 1(5,3%)
Summe 3 2 5 6 3 19 (100%)

4.2.8 Giiltigkeitsverlust der Therapiebegrenzung

Eine Option zum sofortigen Giiltigkeitsverlust bzw. fiir eine sofortige Revision der bestehenden
Vereinbarung ist bei 14 (73,7%) aller mitgeschickten instituts- bzw. diensteigenen Vordrucke in
schriftlicher Form vorgesehen. Nur fiinf (26,3%) der Formulare besitzen diesen Hinweis auf die

sofortige Widerrufsmoglichkeit nicht.

4.2.9 Besonderheiten im Aufbau

Unter diesem Punkt sind wesentliche Unterschiede im Vergleich zur EVN-Vereinbarung
aufgelistet (Tab. 11). Insbesondere die Anhidnge unterscheiden sich teilweise erheblich.
Drei (15,8%) Formblitter entsprechen inhaltlich und formal der EVN-Vereinbarung. In drei
(15,8 %) Vordrucken finden sich Angaben zu durchgefiihrten bzw. bestehenden palliativen

MaBnahmen, insbesondere zur Schmerzmedikation. Drei (15,8 %) weitere Formulare besitzen
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einen Anhang mit der Mdglichkeit zur ausfiihrlichen Freitexteintragung, der von den
Sorgeberechtigten unterschrieben werden muss.

Im Anhang zu zwei instituts-/diensteigenen Formularen (10,5%) ist die Definition bzw.
Erklarung der medizinischen Fachausdriicke, eine Beschreibung zum mdglichen Vorgehen bei
zu erwartenden Symptomen in der Sterbephase und eine Leitlinie zur Durchfithrung der
Leichenschau aufgefiihrt. In zwei (10.5%) eigenen Formularen wird das zu vereinbarende
Vorgehen fiir Kinder mit geistiger Behinderung und/oder langerer Palliativbetreuungsphase und
Kindern mit einer lebenslimitierenden Erkrankung und zu erwartender deutlich kiirzerer
Palliativbetreuungsphase (hierzu gehoren meist die kinderonkologischen Patienten)
unterschiedlich dargestellt.

Die Sorgeberechtigten und sonstige Zeugen, die am Gespréch {iber Therapiebegrenzung von
Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen teilgenommen haben, wurden
in einem Fall (5,3%) schriftlich dokumentiert. Nur ein institutseigener Vordruck (5,3%) wird
nicht zusitzlich durch einen Arzt oder eine Arztin unterschrieben. Eine Aufteilung in eine
Vereinbarung zur Therapielimitierung, einen Medikamentenplan sowie Sondierungsvorschriften
bei Sondenerndhrung findet sich ebenfalls in einem Vordruck (5,3%). Einem (5.3%) weiteren
diensteigenem Formblatt ist ein ethisches Konsil angeheftet. Weiterhin finden sich Angaben
iiber mogliche Notfallsituationen mit Medikamentenangaben (5,3% - 1) sowie ein Formular mit

einem Notfallplan (5,3% - 1) als Anhangmoglichkeit.

36



Ergebnisse

Tabelle 11 — Besonderheiten im Aufbau

Art der Einrichtung Summe
KH |KHD | SAPPV | KiOnko | Anonym
keine 1 0 0 2 0 3
(15,8%)
Angabe zu palliativen 1 0 1 1 0 3
Mafnahmen (15,8%)
Anhang Freitext mit Unterschrift | 0 0 1 1 1 3
der Sorgeberechtigten (15,8%)
Anhang med. Fachausdriicke, 0 0 1 0 1 2
Symptomkontrolle, (10,5%)
Leichenschau
Aufteilung geistige Behinderung | 0 0 0 1 1 2
und akute Erkrankung (10,5%)
Dokumentation der 0 0 0 1 0 1
Unter- | Sorgeberechtigten und Zeugen (5,3%)
schiede | Formblatt ohne &rztliche 1 0 0 0 0 1
Unterschrift (5,3%)
Formblitter aufgeteilt in 0 1 0 0 0 1
Notfallplan, Medikamente und (5,3%)
Sondierungsvorschriften
Ethisches Konsil angeheftet 0 0 1 0 0 1
(5,3%)
Angaben zu liegenden 0 0 1 0 0 1
Zugingen, mogliche (5,3%)
Notfallsituation mit
Medikamenten
Anhang Notfallplan mit 0 1 0 0 0 1
Patienten- und Klinikangaben (5,3%)
Summe 3 2 5 6 3 19
(100%)
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4.3 Ergebnisse der zugesandten instituts-/diensteigenen
Richtlinien/Standardverfahrensanweisungen (SOP - standard operating procedure) zum

Vorgehen in Notfallsituationen bei kinderonkologischen Palliativpatienten und -patientinnen

Zwolf (9,8%) von 123 Institutionen/Diensten schickten zusammen mit dem Fragebogen auch
zusétzlich noch Richtlinien/Standardverfahrensanweisungen (SOP - standard operating
procedure) ihrer Einrichtung fiir das Vorgehen in Notfallsituationen bei
padiatrischen/kinderonkologischen Palliativpatienten und -patientinnen mit (Tab.12). Sieben
(58,3%) dieser Richtlinien beinhalteten vor allem Erlduterungen zu den Empfehlungen zum
Vorgehen bei Therapiebegrenzung, den Gespréchsleitfaden zum Aufklarungsgespriach und die
Bedeutung der medizinischen Fachausdriicke geméf der EVN-Vereinbarung. Weitere SOP
kombinieren einen Teil dieser Themen oder ergénzen diese. Insbesondere die Online-
Anwendungen der Standards/SOP als eine Art Computerleitfaden, eine Richtlinie zum ,,Umgang
mit Sterben, Tod und Trauer und eine Richtlinie zum ,,Umgang mit Sterbenden und ihren
Angehorigen” wurden bei der Fragebogenuntersuchung mitgeschickt. Eine Einrichtung sendete
auBerdem zusitzlich eine Liste von Medikamenten und deren Dosierungen, die bei moglichen

Symptomen in der péadiatrischen Palliativversorgung gegeben werden kdnnen.

Tabelle 12 — Standards der Einrichtungen

Art der Einrichtung Summe
KHD | SAPPV | KiOnko | Anonym

EVN (Gesprichsleitfaden, med. 1 1 2 3 7

Fachausdriicke und Erléuterung)

Empfehlungen zum Vorgehen in 0 0 1 0 1

Sterbesituationen

Umgang mit Sterben, Trauer, Tod 0 0 1 0 1
Inhalt | Anwendung/Hinterlegung 0 0 1 0 1

der SOP | Dokumente im Computer
EVN und medikamentose 0 1 0 0 1

Symptomkontrolle, Durchfiihrung
der Leichenschau, Pflegerichtlinie

Sterben, Tod, Trauer

EVN und Computerleitfaden 0 1 0 0 1
Summe 1 3 5 3 12
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5. Diskussion

Rechtswirksame Patientenverfiigungen fiir Kinder sieht die aktuelle Gesetzeslage in
Deutschland nicht vor (Umkehrschluss aus § 1901 a Absatz 1 Satz 1 BGB). Dennoch besteht,
wie unsere Erhebung noch einmal bekriftigt, offensichtlich ein groBer Wunsch nach einer
Therapiebegrenzung bei Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen. Die
Brisanz der Thematik zeigt auch ein Artikel aus 2015, in dem die Deutsche Akademie fiir
Kinder- und Jugendmedizin (DAKJ) eine Gesetzesédnderung fordert, damit die Moglichkeit einer
rechtlich-bindenden Patientenverfiigung bei Kindern und Jugendlichen bestehen kann und nicht
wie bisher an eine starre Altersgrenze der Minderjéhrigkeit gebunden bleibt (Gahr, 2015).

Die EVN-Vereinbarung (Rellensmann und Hasan 2009) ist in diesem Sinne nicht rechtlich
bindend. Sie stellt aber zum ersten Mal ein von verschiedenen, in die padiatrische
Palliativbetreuung involvierten Fachgesellschaften abgesegnetes Dokument dar, das sehr gut als
Diskussions- und Entscheidungsgrundlage sowie auch zur Dokumentation moglicher
Therapiebegrenzung bei Kindern mit lebenslimitierenden Erkrankungen inklusive onkologischer
Erkrankungen dienen kann. In diesem Sinne ist es offensichtlich ein viel verbreitetes und
weitgebrduchliches Dokument, wie auch die aktuelle Arbeit noch einmal nachdriicklich belegt.
Die vorliegende Studie zeigt allerdings auch, dass die EVN-Vereinbarung nicht immer in der
originalen Form benutzt wird und das es offensichtlich zahlreiche Anregungen zur Ergidnzung
bzw. Optimierung unter den an der pédiatrischen Palliativversorgung beteiligten Institutionen

und Diensten gibt.

5.1 Ergebnisse der Studie mit Literaturangaben

Aufgrund unserer Erhebung lassen sich die folgende Thesen fiir die Diskussion der gefundenen

Ergebnisse aufstellen:

These 1: Eine Patientenverfiigung fiir Kinder ist gewiinscht.

These 2: Es besteht die Notwendigkeit eines Formblatts zur Therapiebegrenzung bei Kindern

und Jugendlichen mit lebenslimitierenden (kinderonkologischen) Erkrankungen.

These 3: Die ,,Empfehlungen zum Vorgehen in Notfallsituationen* (Rellensmann und Hasan,

2009) sind ein in Deutschland verbreitetes und gut strukturiertes Formular, um Vereinbarungen
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zur Therapiebegrenzung bei Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden

(kinderonkologischen) Erkrankungen zu treffen.

These 4: Eine inhaltliche Erweiterung der EVN-Vereinbarung um einen
Symptommanagementplan und weitere in Bezug auf eine Therapielimitierung zu diskutierende

Interventionen erscheint wichtig.

These 5: Ein standardisiertes Formblatt iiber Therapiebegrenzung bei Kindern und Jugendlichen
sollte auf zwei Seiten erweitert werden, um unter anderem mehr Freitextplatz fiir eine groflere

Individualitét und eine bessere Beriicksichtigung personlicher Wiinsche zu schaffen.

These 6: Die Unterschriftenzeile sollte neben Arzt/Arztin und der Pflege auch einen weiteren

freien Platz vorsehen.

These 7: Das Aufklarungsgespréch sollte von einem spezialisierten Team, wiinschenswert
bestehend aus Arzten, Pflegenden und Mitarbeitern eines psychosozialen Dienstes, durchgefiihrt
und dokumentiert werden und ist nur in Problemfillen durch weitere (durchaus auch externe)

Institutionen bzw. Berater und Beraterinnen zu ergénzen.

These 8: Es ist sehr schwer, vielleicht sogar unmoglich, ein einheitliches, unter
Berticksichtigung der gemachten Anregungen und Vorschlége, ,.idealisiertes” Formular zur
Therapiebegrenzung von Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden

(kinderonkologischen) Erkrankungen zu erstellen.

Zu These 1: Eine Patientenverfiigung fiir Kinder ist gewiinscht.

Aufgrund der vielen Riickmeldungen lasst sich aus unserer Sicht eindriicklich ableiten, dass es
offensichtlich einen grofen Bedarf an Diskussionen iiber diese Thematik gibt. Mehr als 10
Institutionen schrieben, dass sie unbedingt mehr Informationen iiber dieses Projekt wiinschen.
Einige Einrichtungen schlugen vor, eine Art ,,runden Tisch* zu bilden, um die Thematik genauer
zu besprechen. Wir bekamen auch E-Mails als Antwort auf unseren Fragebogen, die sehr
personliche Erfahrungen enthielten. Insbesondere ambulante Kinderhospizdienste berichteten,

dass sie aufgrund der psychosozialen Betreuung eigentlich keine Anregungen zur Thematik
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,Formblatt zur Therapiebegrenzung bei kinderonkologischen Palliativpatienten* hétten,

allerdings unbedingt Informationen dariiber wiinschten.

In der parallel zur Fragebogenuntersuchung als Einfiihrung in die Thematik durchgefiihrte
Literaturrecherche wird der Wissens- und Kldrungsbedarf zum Thema ,,Therapiebegrenzung bei
pédiatrischen Palliativpatienten auch noch einmal deutlich. 92% der Arzte und Arztinnen, die
auch péadiatrische Palliativpatienten und -patientinnen mitbetreuen, geben in einer Befragung an,
zu glauben, dass eine Patientenverfiigung fiir Kinder sinnvoll ist (Jox et al., 2007). Auch wenn
es Studien gibt, in denen Eltern zum Teil erst ziemlich spét die palliative Prognose ihrer
lebenslimitierend erkrankten Kinder verstehen (Wolfe et al., 2000b), geben dennoch 45% der
Eltern von Kindern in der Palliativsituation an, bereits vor einem ersten Gespréch iiber eine
mdgliche Therapiebegrenzung nachgedacht zu haben (Meyer et al., 2002). Ahnlich auch die
Erfahrung auf Arzteseite: In der Befragungsstudie von Jox et al. (2007) geben 42% der
kinderpalliativ titigen Arzte und Arztinnen an, von Angehdrigen beziiglich einer
Patientenverfiigung angesprochen worden zu sein. Eine andere Studie zeigt interessanterweise
zudem, dass bei vorliegender Vereinbarung zum Verzicht auf Reanimationsmafinahmen, Kinder
mit lebenslimitierenden Erkrankungen deutlich seltener hospitalisiert werden (Lyon et al.,
2008). In der Weiterfiihrung dieser Beobachtung wird hypothetisiert, dass hierdurch viel frither
zusitzlich unterstiitzende Ressourcen aktiviert und damit die Qualitdt am Lebensende verbessert
werden wiirde (Wolfe et al., 2000a, 2000b). Wichtig erscheint auch hierbei, an die besondere
Belastungsituation der betroffenen Familien zu denken. Auch fiir die Familie werden diese
Belastungen in der Lebensendphase des Kindes reduziert, wenn friihzeitig ein strukturiertes
Aufklarungsgespréch tiber eine mogliche Therapiebegrenzung initiiert wird (Postovsky und Ben
Arush, 2004).

Zusétzlich haben die Patienten und Patientinnen, die an Behandlungskomplikationen versterben,
hiufig eine schlechtere Lebensqualitdt (Wolfe et al., 2000a). Es ist also immer wichtig, Kosten
und Nutzen jeder diagnostischen und therapeutischen Maflnahme abzuwégen. Je friither die
Palliativpflege einbezogen wird, umso friedlicher konnen die Kinder ihre letzten Monate

verbringen (Wolfe et al. 2000a, 2000b; Klopfenstein et al., 2001).

Problematisch ist, wenn die als schriftliche Vereinbarung vorliegenden Behandlungswiinsche zu
wenig Informationen enthalten, damit der in einer Notfallsituation herbeigerufene Arzt bzw. die
Arztin z.B. den Prozess der Entscheidungsfindung gegen eine lebensnotwendige

TherapiemalBnahme nicht schnell genug nachvollziehen kann (Olson und Hooke, 1988). Der

41



Diskussion

Arzt muss zudem immer die medizinische Indikation jeder einzelnen Mafinahme einer
Patientenverfiigung priifen (§ 1901 b Abs. 1 BGB). Die Kongruenz zwischen dem Inhalt und der
aktuellen Situation der Verfiigung bleibt durch den Betreuer/die Betreuerin bzw. bei
Nichtvorhandensein durch das vor Ort titige Personal festzustellen (§§ 1901 a und b BGB).
Daher kann auch nicht jede rechtlich unter normalen Umsténden fiir Erwachsene bindende
Therapiebegrenzung immer umgesetzt werden; Gleiches diirfte bei Minderjéhrigen und den
rechtlich nie bindenden Aquivalentvereinbarungen wahrscheinlich ebenso und vermutlich sogar

haufiger gelten.

Ein Patientenverfiigungséquivalent bei Kindern ist also nicht nur wichtig fiir eine frithzeitige
Integration palliativmedizinischer Ressourcen und somit einer Verbesserung der Qualitdt am
Lebensende fiir das Kind, sondern auch, um die Familien auf die Begleitung ihrer Kinder

vorzubereiten. Dafiir kann ein entsprechender Vordruck sehr hilfreich sein.

Zu These 2: Es besteht die Notwendigkeit eines Formblatts iiber Therapiebegrenzung bei

Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden (kinderonkologischen) Erkrankungen.

Insgesamt 135 Wiinsche und Anregungen wurden in Frage 10 des Fragebogens mitgeteilt. 72
(53,3%) beinhalteten dabei Anregungen beziiglich des Aufbaus eines Formulars. Davon waren
nur zwei (1,5%) Wiinsche fiir die Erstellung einer ganz individuellen Vereinbarung ohne
Vordruck. Damit erscheint es relativ offensichtlich, dass ein standardisiertes Formblatt von den
befragten Institutionen und Diensten der kinderonkologischen Palliativversorgung bevorzugt

wird.

Auch in der entsprechenden Literatur wird iiber einen Vordruck zur Therapiebegrenzung bei
Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen diskutiert. Die Dokumentation
der Therapiezieldnderungen wird in mehreren Studien sowohl fiir Kinder, als auch fiir
Erwachsene bemingelt (Wolfe et al., 2000a; Devictor und Nguyen, 2001; Stark et al., 2008;
Hinds et al., 2012). Mittelberger (1993) hat getestet, inwiefern sich die Dokumentation iiber
Entscheidungen am Ende des Lebens nach Einfiihrung eines Formblatts bei den in der
Palliativversorgung titigen Einrichtungen veréndert. Nach Etablierung eines solchen
Formblattes benutzen 93% dieses mit dem Effekt der Dokumentationsverbesserung getroffener

Vereinbarungen. Auch konnten Fehler in der Patientenpflege dadurch vermieden und
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Unsicherheiten im Umgang mit bestimmten Medikamenten und der Maskenbeatmung verringert
werden.

Ein Vordruck soll auerdem helfen, eine schnelle Ubersicht fiir Ersthelfer und Helferinnen zu
erlangen, um in kritischen Situationen entsprechend dem mutmaBlichen Willen des Patienten
oder der Patientin sofort reagieren zu kdnnen (Rellensmann und Hasan, 2009). Zudem fiihlen
sich viele Arzte und Arztinnen auch nicht gut vorbereitet auf klinische Situationen, in denen
eine Therapiebegrenzung eventuell wirksam wird (Kurashima und Camargo, 2003; Forbes et al.,
2008; Fiihrer et al., 2009a; Fiihrer, 2011; Sanderson et al., 2013). Gerade hierbei helfen
standardisierte Vordrucke und Vorgehensweisen. Durch strukturierte Aufklarungsgespriache
werden Kinder und Eltern auf viele Situationen vorbereitet, und die Belastung in

Notfallsituationen kann verringert werden (Postovsky und Ben Arush, 2004).

Wichtig ist bei einer Patientenverfiigung immer, dass die medizinische Indikation einer
Behandlung zu beachten ist (Fiihrer et al., 2009a; Bundesérztekammer, 2010). Es gibt leider oft
die Situation, dass auch schwerstkranken Kindern mit lebenslimitierenden Erkrankungen von
arztlicher Seite alle technisch-medizinischen Mdoglichkeiten angeboten werden (Clark und
Dudzinski, 2013). ,,Die érztliche Behandlungspflicht wird jedoch nicht allein durch die
Moglichkeit der Medizin bestimmt.“ (Deutsche Gesellschaft fiir Medizinrecht, 1986/1992). Der
Arzt/die Arztin muss keine medizinische MaBnahme vornehmen, die ein Patient/eine Patientin
bzw. seine Eltern wiinschen, wenn diese nicht indiziert ist. Es gibt immer wieder Situationen, in
denen u.a. eine Reanimation nicht durchgefiihrt werden sollte aufgrund einer zu erwartenden
Erfolglosigkeit bei einer lebenslimitierenden Grunderkrankung, obwohl die Eltern oder das
Kind es wiinschen (Mercurio et al., 2014).

Arzte und Arztinnen sollten aber keine Therapiebegrenzung festlegen, wenn es unethisch wire,
z.B. eine kardiopulmonale Reanimation zu unterlassen (Mercurio et al., 2014). Wenn also die
medizinische Indikation einer Maflnahme bei Patienten und Patientinnen mit
lebenslimitierenden Erkrankungen gepriift wird, dann ist oft eine Therapiebegrenzung im Sinne
einer Patientenverfiigung nicht unbedingt immer von Néten. Bereits erwahnt wurde, dass héufig
gerade juristische Angste bei Therapiebegrenzung das medizinisch-irztliche Handeln prigen
(Fiihrer et al., 2009a). Obwohl dann eine rechtswirksame, auf einem Formular dokumentierte
Vereinbarung zur Therapiebegrenzung besteht, kann es durch die Sorge bzw. mogliche Angst
vor rechtlichen Konsequenzen eventuell trotzdem schwierig sein, die medizinische Indikation

der Mallnahme richtig einzuschitzen.
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Dabei muss man bei aller Individualitét einer Vereinbarung zur Therapielimitierung bei
Patienten und Patientinnen mit lebenslimitierenden Erkrankungen bedenken, dass Formulare
standardisiert sind und nur ein gewisses Mal} an Individualitit erlauben. Der Kompromiss
zwischen notwendiger Standardisierung und trotzdem ausreichender Individualitit eines solchen
Formulars zur Vereinbarung einer Therapielimitierung kann durch Zusatzmaflnahmen verbessert
werden. So gibt es z.B. bei Erwachsenen mit lebenslimitierenden Erkrankungen zum Teil
verschiedene Vordrucke fiir unterschiedliche Wertevorstellungen, z.B. entsprechend der
religidsen oder spirituellen Uberzeugung des Patienten/der Patientin (Bundesirztekammer,
2010). Dennoch gibt es generell auch bei Patientenverfiigungen von Erwachsenen allgemein
akzeptierte standardisierte Elemente, wie zum Beispiel eine Eingangsformel oder eine Wahl aus
verschiedenen moglichen Situationen, um das Erstellen einer Patientenverfiigung zu erleichtern

(Bundesministerium der Justiz und fiir Verbraucherschutz, 2014).

Wenn die medizinische Indikation und Individualitét jedes einzelnen Patienten und Patientin
beachtet wird, ist ein Vordruck fiir Empfehlungen bzw. Vereinbarungen zur moglichen
Therapiebegrenzung bei Kindern mit lebenslimitierenden Erkrankungen auch &uf3erst sinnvoll.
Das zeigt die weitgehende Akzeptanz und Verbreitung der ,,Empfehlungen zum Vorgehen in

Notfallsituationen® (Rellensmann und Hasan, 2009).

Zu These 3: Die ,,Empfehlungen zum Vorgehen in Notfallsituationen“ (Rellensmann und
Hasan, 2009) sind ein in Deutschland verbreitetes und gut strukturiertes Formular, um
Vereinbarungen zur Therapiebegrenzung bei Kindern und Jugendlichen mit

lebenslimitierenden (kinderonkologischen) Erkrankungen zu treffen.

Die meisten der im Rahmen der hier vorgestellten Fragebogenerhebung angeschriebenen
Institutionen und Dienste nutzen in der Tat den oben genannten Vordruck ,,Empfehlungen zum
Vorgehen in Notfallsituationen (Rellensmann und Hasan, 2009). Zusétzlich zeigen auch viele
der mitgesandten institutions- und diensteigenen Vordrucke zu Vereinbarungen beziiglich
Therapielimitierungen bei Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen
meistens allenfalls geringfiigige Unterschiede zur EVN-Vereinbarung. Und einer der fiinf
hiufigsten Anregungen zur Struktur eines Formulars zur Therapielimitierung ist ebenfalls, den
EVN-Vordruck generell zu verwenden.

Entsprechend der Empfehlungen des Bundesministeriums der Justiz und fiir Verbraucherschutz

fiir Patientenverfiigungen in Deutschland, enthélt das EVN-Formular in der Tat bereits viele als
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wichtig angesehene formale Strukturen und Textelemente. Dazu gehort neben dem Namen des
Patienten/der Patientin auch die Festlegung zu bestimmten &rztlichen bzw. pflegerischen
Interventionen, eine gewisse Verbindlichkeit der Verfiigung, die bei Minderjéhrigen allerdings
gesetzlich nicht bindend ist, Datum und Unterschrift, sowie Aktualisierungen nach Reevaluation
nach vereinbarten Giiltigkeitsintervallen (Bundesministerium der Justiz und fiir
Verbraucherschutz, 2014). Empfohlen wird auflerdem, dass sich der jeweilige Verfasser einer
Patientenverfiigung mit Wiederbelebungsmafinahmen und kiinstlicher Beatmung
auseinandersetzt. Die Verbindlichkeit des bestehenden Formblatts fiir eine Therapiebegrenzung
bei Kindern und Jugendlichen soll durch eine Giiltigkeitsvereinbarung von einer Woche bis
maximal sechs Monaten erzielt werden (Rellensmann und Hasan, 2009). Diese
Giiltigkeitsvorgaben werden entsprechend der Ergebnisse der vorliegenden Untersuchungen in
der von fast 2/3 (65,3%) aller antwortenden Institutionen und Diensten fiir
Therapiebegrenzungsvereinbarungen entsprechend iibernommen. Olson und Hooke (1988)
empfehlen sogar generell eine Evaluierung alle 60 Tage. Neben diesen formal empfohlenen
Inhalten/Strukturen wird auBBerdem von einigen Autoren auch noch zuséitzlich empfohlen,
Angaben zu einer Vertrauensperson oder zum jeweiligen betreuenden Team zu schaffen (Jox et
al., 2009). Auch das ist in den EVN-Vereinbarungen beriicksichtigt worden (Rellensmann und
Hasan, 2009).

Beziiglich der standardisiert vorgeschlagenen TherapiemaBBnahmen, deren Limitierung diskutiert
und gegebenfalls vereinbart werden sollte, wird in der EVN-Vereinbarung die kardiopulmonale
Reanimation in Thoraxkompression, Defibrillation und den Einsatz von Katecholaminen
unterteilt, die jeweils einzeln limitiert oder nicht limitiert werden konnen. Diese Unterteilung
wird auch in einer anderen Studie so vorgenommen (Ryan et al., 1993). Das Vorhandensein
einer Textzeile, in der die getroffenen Absprachen mit sofortiger Wirkung ihre Gtiltigkeit
verlieren, ist laut der derzeitigen Empfehlungen zur Erstellung von Patientenverfiigungen nicht
zwingend (Bundesministerium der Justiz und fiir Verbraucherschutz, 2014). Dennoch ist diese
Textzeile in 73,7% der zugesandten eigenen Vordrucke zur Vereinbarung von
Therapielimitierungen bei Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen

enthalten und erscheint somit als sinnvoll akzeptiert und auch praktikabel.

Somit kann festgestellt werden, dass die Empfehlungen zum Vorgehen in Notfallsituationen von
Rellensmann und Hasan (2009) ein in Deutschland viel benutztes und als gut strukturiert
angesehenes Formular sind. Sie enthalten, wie oben ausgefiihrt, wesentliche Aspekte fiir eine

Therapiebegrenzung bei Kindern und Jugendlichen. Dennoch gibt es Inhalte, die in dem
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bisherigen Formblatt fehlen und von einem Teil der in der vorliegenden Untersuchung befragten
Institutionen und Diensten als wichtig angesehen werden. Hierauf soll bei der Diskussion der

nichsten These eingegangen werden.

Zu These 4: Eine inhaltliche Erweiterung der EVN-Vereinbarung um einen Notfallplan
und weitere in Bezug auf eine Therapielimitierung zu diskutierende Interventionen

erscheint wichtig.

Der héufigste vorgetragene Wunsch zur Verbesserung der EVN-Vereinbarung oder dhnlicher
Formulare war in der vorliegenden Untersuchung das Einfiigen eines Notfallplans. Viele
Institutionen mochten, dass zu erwartende Symptome/Komplikationen des weiteren
Krankheitsverlaufs vermerkt sind. Notfallsituationen, im Sinne von unbeherrschbaren
Symptomen oder Komplikationen und die entsprechend in der Konsequenz einzuleitenden

MafBnahmen sollen in der Therapiebegrenzung unbedingt mitaufgefiihrt werden.

Eine entsprechende zusétzliche Dokumentation von moglichen Komplikationen und einem zu
erwartendem Krankheitsverlauf werden auch in der EVN-Vereinbarung empfohlen
(Rellensmann und Hasan, 2009). Entsprechend des EVN-Leitfadens fiir das
Aufklarungsgespréch soll dies diskutiert, allerdings nicht direkt in das EVN-Formblatt eingefiigt
werden. Inwiefern diese zusitzliche Dokumentation wirklich regelméBig erfolgt, konnte in der
aktuellen Studie nicht geklért werden. Haufige auftretende Symptome, die am Lebensende
behandelt werden miissen, sind Schmerz, Atemnot und Angst (Fiihrer, 2011). Daher erscheint es
durchaus sinnvoll, zumindest tiber diese Symptome und deren Behandlungsmoglichkeiten
regelhaft aufzukldren und diese in ein entsprechendes Formular verbindlich mitaufzunehmen.
Fiir das Kind und seine Familie werden durch das vorherige Besprechen von eventuell
auftretenden Symptomen, und das Aufkléren tiber den Behandlungsplan dieser im Notfalle,

moglicherweise belastende Situationen verringert (Postovsky und Ben Arush, 2004).

18,2% der im Rahmen der aktuellen Untersuchung antwortenden Institutionen und Dienste
wiinschen sich zusétzlich die Aufnahme von Antibiotika in die aufgezahlten, zu diskutierenden

Mafnahmen. 9,1% regen zudem an, dass kiinstliche Erndhrung hinzugenommen wird.

Die Limitierung beider Maflnahmen bei Patienten und Patientinnen mit lebenslimitierenden

Erkrankungen wird in der Literatur viel diskutiert. So gibt es Referenzen, die das Zuriickhalten
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von Antibiotika und intravendser Ernéhrung fiir nicht vertretbar halten, weil dadurch
zusitzlicher Stress ausgeldst wird (Jan, 2011). Allerdings erscheint die Haltung der
Bundesirztekammer (2011) hierzu eindeutig: Ein begonnener Sterbevorgang darf nicht, z.B.
durch Nahrungs- oder Fliissigkeitszufuhr, kiinstlich verlangert werden, da dies eine
nichtakzeptable Belastung fiir Patienten darstellen kann (Bundesérztekammer, 2011). Andere
Studien bestétigen in der Tat solche &rztliche Entscheidungen gegen kiinstliche Erndhrung am
Lebensende (Sirki et al., 1998; Baker et al., 2010; Schildmann et al., 2011). Ahnliches wird
auch beziiglich der Frage einer antibiotischen Therapie am Lebensende berichtet. So wird
empfohlen in einer Patientenverfiigung seinen Willen nicht nur iiber Reanimationsmafnahmen,
sondern auch {iber Antibiotika, Blutprodukte, Dialyse und kiinstliche Erndhrung zu bekunden
(Bundesministerium der Justiz und fiir Verbraucherschutz, 2014). Die Diskussion iiber eine
mogliche Begrenzung einer Antibiotikatherapie erscheint sinnvoll, da viele Patienten und
Patientinnen mit einer lebenslimitierenden Erkrankung an einer Sepsis oder einer sonstigen
Infektion versterben (Sirkid et al., 1998; Liu et al., 1999; Moore et al., 2008). Einige Studien
berichten, dass bei Palliativpatienten oft Antibiotika nicht begonnen oder zuriickgehalten
werden, z.T. trotz existierender Behandlungswiinsche (Baker et al., 2010; Schildmann et al.
2011). In diesen Studien wurden auflerdem auch Chemotherapie, mechanische Beatmung und
Katecholamine zuriickgehalten, was ebenso in anderen Studien berichtet wird (Lantos et al.
1993).

Extrakoporale Membranoxygenierung (ECMO) erscheint aus Sicht der aktuellen Untersuchung
ebenfalls als Interventionsmafinahme, deren Limitierung bei Kindern und Jugendlichen mit
lebenslimitierenden Erkrankungen eventuell diskutiert werden sollte. Immerhin wurde die
ECMO in 16,7% der institutions- und diensteigenen Vordrucke zur Therapiebegrenzung in die
Interventionsliste mitaufgenommen. Auch in der Literatur wird die ECMO als Intervention, die
am Lebensende durchgefiihrt oder auch abgebrochen wird, beschrieben (Zawistowski und
DeVita, 2004; Moore et al., 2008). Sie scheint also in der Diskussion tiber
Therapielimitierungen am Lebensende insgesamt eine gewisse Relevanz zu besitzen.
Abgesehen von den bisherig aufgefiihrten zusétzlichen MaBinahmen, deren Anwendung zuvor
diskutiert werden sollte, ist es in einer Notfallsituation bei péadiatrischen Palliativpatienten und
-patientinnen fiir die vor Ort befindliche ersthelfende Person wichtig zu wissen, ob ein Notarzt
bzw. eine Notirztin herbeigerufen sowie ob eine Verlegung in die Klinik organisiert werden
muss bzw. ob es hierzu schon Vereinbarungen gibt. Interessanterweise tauchte diese Thematik in
keiner Anregung bzw. in keinem Wunsch einer antwortenden Institution bzw. eines

antwortenden Dienstes im Rahmen unserer Fragebogenuntersuchung auf. Allerdings enthielten
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einige der mitgeschickten institutions- bzw. diensteigenen Formulare die Mafinahmen ,,Notarzt
rufen® oder ,,Verlegung auf eine Kinder/-Intensivstation®. In der Tat versterben nicht wenige
Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankungen auf einer Intensivstation oder im Krankenhaus
(Drake et al., 2003). Aber die meisten Kinder und Jugendliche mit lebenslimitierenden
Erkrankungen wiinschen sich eigentlich, nicht hospitalisiert zu werden und mochten viel lieber
zu Hause sterben (Hinds et al., 2005). Daher erscheint es insgesamt sehr sinnvoll, im Rahmen
einer Vereinbarung iiber Therapielimitierungen auch iiber eine spétere mogliche Verlegung in
eine Klinik, auf eine Intensivstation oder ins Hospiz zu sprechen und die vereinbarte
Entscheidung hierzu zu dokumentieren. Ebenso sollten in den Vereinbarungen auch
Informationen iiber die gewiinschten Verfahrensweisen nach dem Tod des Kindes bzw. des
Jugendlichen getroffen werden. Es gibt Empfehlungen fiir Patientenverfiigungen bei
Erwachsenen in Deutschland, wonach der Wille des Patienten oder der Patientin beziiglich
Organspende und auch beziiglich Ort und Begleitung des Sterbens vorab formuliert werden soll
(Bundesministerium der Justiz und fiir Verbraucherschutz, 2014). AuBlerdem wird in einem
Textbaustein vorgeschlagen, Festlegungen iiber das Hinzuziehen eines Notarztes/einer Notérztin
zu treffen (Bundesministerium der Justiz und fiir Verbraucherschutz, 2014). Organspende und
Obduktion sind auch in der einschliagigen Literatur als zu diskutierende Maflnahmen bei der
Begleitung von Patienten und Patientinnen mit lebenslimitierenden Erkrankungen zu finden und
koénnen fiir betroffene Eltern offensichtlich durchaus manchmal hilfreich sein, mit der Situation
des Sterbens ihres an einer lebenslimitierenden Erkrankung leidenden Kindes umzugehen
(Laing, 2013). Allerdings ist vor allem die Thematik ,,Organspende* eher selten bei Kindern
(Berge et al., 2006), und es ist nicht immer einfach, mit den Eltern iiber Obduktion und

Organspende zu sprechen (Haque, 2011).

Zusammengefasst zeigt die vorliegende Untersuchung, dass die Liste der hinsichtlich einer
mdglichen Begrenzung zu diskutierenden MaBinahmen und auch die dazu gegebenen
Informationen offensichtlich deutlich erweitert werden miissen. Insbesondere ein Notfallplan
und Aussagen iiber Malnahmen wie Antibiotikagabe, kiinstliche Erndhrung, Verlegung des
Kindes und Verfahren nach dem Tod sollten enthalten sein. Somit folgt die Diskussion des
néchsten Thesenpunktes, ndmlich dass solche Erweiterungen nicht mit einem einseitigen

Formblatt kompatibel sind.

48



Diskussion

Zu These 5: Ein standardisiertes Formblatt iiber Therapiebegrenzung bei Kindern und
Jugendlichen sollte auf zwei Seiten erweitert werden, um unter anderem mehr
Freitextplatz fiir eine grofiere Individualitit und eine bessere Beriicksichtigung

personlicher Wiinsche zu schaffen.

10,9% (7) der eingegangenen Wiinsche und Anregungen beziehen sich in der vorliegenden
Untersuchung darauf, dass auf einem standardisiertem Vordruck zur Therapiebegrenzung bei
Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen mehr Platz fiir individuelle
Absprachen und eigene Formulierungen gewéahrt wird. Hingegen nur eine Institution hatte den
Waunsch, ein solches Formular auf eine Seite zu begrenzen. Von den mitgesandten instituts- bzw.
diensteigenen Formularen bestanden ca. die Hélfte aus einer Seite, die anderen aus zwei, drei

und vier Seiten.

Durch die EVN-Vereinbarung sollte unter anderem eine formalisierte Zusammenfassung zur
schnellen Information fiir Ersthelfer geschaffen werden, was unter anderem ein wesentlicher
Grund fiir die Reduktion der EVN-Vereinbarung auf eine Seite war (Rellensmann und Hasan,
2009). Wird allerdings das Minimum an Standardempfehlungen fiir Patientenverfiigungen von
Erwachsenen beachtet (Bundesministerium der Justiz und fiir Verbraucherschutz, 2014), so ist
dies nicht auf einer einzigen Seite mdglich. Wenn eine Patientenverfiigung die rechtlichen
inhaltlichen Voraussetzungen erfiillen soll, kdnnen auf einer einzigen Seite nicht zusétzlich auch
noch Angaben zu den zu verfiigenden Situationen, Wiinsche zu Ort und Begleitung sowie zur
Organspende festgelegt werden. Dies sind aber, wie oben diskutiert, sehr wichtige Punkte fiir
eine solche Vereinbarung. Abgesehen davon wurde auch in der EVN-Vereinbarung empfohlen,
eine zweite Seite mit moglichen Komplikationen und dem zu erwartenden Krankheitsverlauf
anzulegen (Rellensmann und Hasan, 2009). Wie bereits erwéhnt, kdnnen wir keine Angaben
dazu machen, ob in den befragten Institutionen die Durchfithrung wirklich auch so erfolgt.
Uber freie Textpassagen soll vor allem die Individualitit des Formulars gewihrleistet werden.
Allerdings kann ein Formular nicht alle Punkte erfassen, die in einer Notfallsituation fiir ein an
einer lebenslimitierenden Erkrankung erkranktem Menschen und die Familie von Bedeutung

sind.

Aufgrund des Wunsches eine groBere Freitextpassage in das Formular zu integrieren, sollte das
Formular auf zwei Seiten erweitert werden. Die Unterschrift sollte dann ebenfalls unter das

Ende des Formblatts auf die zweite Seite gesetzt werden.
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Zu These 6: Die Unterschriftenzeile sollte neben Arzt/Arztin und der Pflege auch einen

weiteren freien Platz vorsehen.

In der vorliegenden Studie unterschreiben die Vereinbarung zur Therapiebegrenzung bei
Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen mit 42,5% ein Arzt/eine
Arztin und die Pflege, sowie es auch in der EVN-Vereinbarung vorgegeben ist. Es gab auch
weitere Vereinbarungen in denen insbesondere Eltern, aber auch Kinder unterschrieben haben.
Auch in den zugeschickten instituts- und diensteigenen Vordrucken ist die Kombination von
drztlichem Personal und der Pflege als Unterzeichnende am héiufigsten, gefolgt von einer

zusétzlichen Unterschrift der Eltern.

Auch bei der Erhebung von Volz-Fleckenstein (2006) wird die Unterschrift des behandelnden
medizinischen Fachpersonals durch die der Eltern und bei groferen Kindern auch durch die der

Patienten bzw. Patientinnen ergénzt.

Gesprache tiber Therapieentscheidungen am Lebensende werden bei Kindern und Jugendlichen
in der Regel durch ein multiprofessionelles Team gefiihrt (Fiihrer, 2012). Die meisten palliativen
Teams in Deutschland enthalten ein bis sechs Personen unterschiedlicher Personengruppen
(Friedrichsdorf et al, 2005). Nicht selten ist zusétzlich noch eine zweite Meinung bei einer
Therapiebegrenzung am Lebensende gewlinscht oder sogar durch die Eltern gefordert
(Kommission fiir ethische Fragen der Deutsche Akademie fiir Kinder- und Jugendmedizin e.V.,
2009; Wellesley und Jenkins, 2009; Laing, 2013; Valdez-Martinez et al., 2014). In manchen
Institutionen miissen Entscheidungen zur Therapiebegrenzung am Lebensende sogar durch drei
Arzte bzw. Arztinnen bestitigt werden (Jan, 2011). Es scheint daher insgesamt sinnvoll zu sein,
neben den Unterschriften von Arzt bzw. Arztin und Pflege noch eine zusitzliche

Unterschriftenzeile einzufligen, damit weitere beteiligte Personen unterschreiben kénnen.

Bezogen auf die deutsche Gesetzeslage gibt es keine Moglichkeit fiir eine rechtswirksame
Patientenverfiigung bei Kindern und Jugendlichen (§ 1901 a BGB). Deshalb spricht der
weitverbreiteste Vordruck, die EVN-Vereinbarung, auch nur von ,,Empfehlungen zum Vorgehen
in Notfallsituationen.* (Rellensmann und Hasan, 2009). Es gibt keine rechtliche Bindung fiir

Arzte und Arztinnen an diese Art von Verfiigung. Daher ist, solange die Herkunft gesichert ist,
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keine Unterschrift des Kindes oder der Eltern notwendig. Haufig konnen die Patienten bzw.
Patientinnen selbst auch nicht unterschreiben. Teilweise sind sie noch zu jung dafiir, wie in der
Studie von Sullivan et al. (2014), in der die meisten Kinder drei bis fiinf Jahre alt waren. Oft
sind die Kinder und Jugendlichen aber auch durch Krankheit, Sedativa, ungeniigendes
Bewusstsein oder kognitiv nicht in der Lage zu unterschreiben (Wellesley und Jenkins, 2009).
Oder sie sind nicht in der Lage, weil sie beispielsweise beatmet sind (Lantos et al., 1993).
Ahnliches lisst sich auch bei Erwachsenen finden. Meist werden auch hier Entscheidungen mit
Stellvertretern besprochen, da die Patienten und Patientinnen entweder physisch oder psychisch
nicht hierzu in der Lage waren (Weiss und Hite, 2000). Die Zustimmung des Kindes sollte aber
natiirlich jederzeit eingeholt werden, wenn es dafiir eine Mdglichkeit gibt (Zernikow, 2008). Es
gibt immer wieder auch Teenager, die in solchen Situationen nicht einbezogen werden, da sie
von den Eltern iiber alle Mafle beschiitzt und von der Realitdt ihrer Erkrankung ferngehalten
werden (Jaing et al., 2007). Allerdings ist es nach weit verbreiteter Auffassung wichtig, auch
Kinder und Jugendliche in solche Entscheidungen mit einzubeziehen (Sharman et al. 2005;
Fihrer et al., 2009b). Teilweise miissen sogar die sich in einer offensichtlichen Palliativsituation
befindlichen kinderonkologischen Patienten und Patientinnen ihre eigenen Eltern von der
Richtigkeit deren Tuns {iberzeugen (Volz-Fleckenstein, 2006). Insbesondere chronisch kranke
Kinder sollten bei einer ausreichenden Einsichtsfahigkeit in die Entscheidung {iber den weiteren
Verlauf ihrer Erkrankung miteinbezogen werden (Kommission fiir ethische Fragen der Deutsche
Akademie fir Kinder- und Jugendmedizin e.V., 2009; Putz und Steldinger, 2009). Auch Gahr
(2015) schlégt vor, dass lebenslimitierend erkrankte Minderjéhrige Vereinbarungen zur
Therapiebegrenzung mit unterschreiben sollten. Dann sollten sie allerdings noch zusitzlich
durch eine sorgeberechtigte Person gegengezeichnet werden. In den Empfehlungen der
Bundesérztekammer fiir Patientenverfiigungen bei Erwachsenen wird darauf hingewiesen, dass
die Unterschrift von Zeugen/Zeuginnen oder Notaren/Notarinnen nicht von Noten, teilweise
aber sinnvoll ist (Bundesérztekammer, 2010).

Fiir betroffene Eltern erscheint es meist sehr schwer, schriftlich in die Therapiebegrenzung bei
ihren lebenslimitierend erkrankten Kindern einzuwilligen. Teilweise wird beschrieben, dass die
betroffenen Eltern sich hierbei fiihlen, als unterschrieben sie das Todesurteil ihres Kindes (Jox et
al., 2009). Eltern leiden insgesamt stark darunter, solche Entscheidungen fiir ihre Kinder zu
treffen (Pyke-Grimm et al., 1999).

Im Gegensatz dazu gibt es allerdings auch Situationen, in denen sich betroffene Eltern die
Erstellung einer Therapiebegrenzung fiir ihr Kind wiinschen (Meyer et al. 2002; Jox et al.,

2007). Insbesondere Eltern, bei denen das lebenslimitierend erkrankte Kind hospitalisiert ist,
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haben oft das Gefiihl, die Kontrolle iiber die Situation bei ihrem Kind zu verlieren (Clark und
Dudzinski 2013); hier kann es wichtig sein, die Therapiebegrenzung explizit mitunterschreiben
zu lassen. Auflerdem sind Eltern bei neurologischen Erkrankungen ihrer Kinder sowohl ethische
als auch rechtliche Entscheidungsfinder. Dann ist eine Einwilligung zwingend erforderlich

(Clark und Dudzinski, 2013) und die Unterschrift der Eltern dementsprechend sinnvoll.

Im Ergebnis sollte ein Arzt/eine Arztin die Vereinbarung zur Therapielimitierung bei einem
lebenslimitierend erkrankten Kind auf jeden Fall unterschreiben, um die medizinische
Indikation sicher zu stellen. Das aufkldrende Team kann ebenfalls das Formblatt signieren. Um
den Eltern zusitzlichen Stress zu ersparen, sieht das Formular der EVN-Vereinbarung ihre
Unterschrift nicht vor. Viele Kinder sind hiufig nicht in der Lage die Therapiebegrenzung selbst
zu unterschreiben. Insgesamt scheint es aber sinnvoll, die Eltern und - wenn mdglich - auch die
betroffenen Kinder, zumindestens das Gespréachsprotokoll des Aufklarungsgespréiches

unterschreiben zu lassen.

Zu These 7: Das Aufklarungsgesprich sollte von einem spezialisierten Team,
wiinschenswert bestehend aus Arzten, Pflegenden und Mitarbeitern eines psychosozialen
Dienstes, durchgefiihrt und dokumentiert werden und ist nur in Problemfillen durch

weitere (durchaus auch externe) Institutionen bzw. Berater und Beraterinnen zu erginzen.

Laut der vorliegenden Untersuchung werden 58,7% der Aufklarungsgespriche durch den
behandelnden Arzt/die behandelnde Arztin gefiihrt. Ein spezialisiertes Team, das einen Arzt/eine
Arztin beinhaltet, klirt in 26,7% auf. In Problemfillen wird am hiufigsten das klinische

Ethikkomitee hinzugezogen.

Wie bereits oben aufgefiihrt, bestehen Kinderpalliativteams in Deutschland im Schnitt aus einer
bis sechs Personen (Friedrichsdorf et al., 2005). Eine multiprofessionelle Zusammensetzung aus
Pflegenden, drztliches Personal, Physiotherapeuten und -therapeutinnen sowie psychosozialen
Mitarbeitern und Mitarbeiterinnen erscheint dabei besonders wichtig fiir die addquate Betreuung
der Kinderpalliativpatienten und -patientinnen in medizinischer, sozialer, seelischer und
spiritueller Hinsicht (Fiihrer, 2011; WHO, 1998). Auch in anderen Liandern werden
multiprofessionelle Teams empfohlen (Ryan et al., 1993; American Academy of Pediatrics,
2000; McCallum et al., 2000; Devictor und Nguyen, 2001; Kurashima und Camargo, 2003;

Haque, 2011). Die Reflexion und personliche Einbringung der verschiedenen Mitglieder ist sehr
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wichtig, um die Entscheidungsfindung gemeinsam mit den Eltern bestmoglichst gestalten zu
konnen (Fiihrer et al., 2009b). Dabei scheint es so zu sein, dass insbesondere wenn Mitarbeiter/-
innen eines psychosozialen Dienstes in das Aufklarungsgesprich integriert werden, es haufiger
zur Therapiebegrenzung kommt (Wolfe et al., 2000b). Dennoch ergibt sich aus der aktuellen
Erhebung, dass die Aufkldrungsgespréiche zur Therapiebegrenzung bei Kindern und
Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen tiberwiegend allein durch é&rztliches
Personal gefiihrt werden, ein Punkt der verbesserungsfihig erscheint. Dieses Ergebnis bzw.
diesen Diskussionspunkt muss man auch vor dem Hintergund sehen, dass in einigen
Untersuchungen zu dieser Thematik sich viele Arzte und Arztinnen auf solche doch sehr
spezifischen Therapiebegrenzungsgesprache nicht wirklich gut vorbereitet fiihlen (Kurashima
und Camargo, 2003; Sanderson et al., 2013) und so einen hohen Unterstiitzungbedarf durch ein
multiprofessionelles Team offenbaren, um den besonderen Anforderungen an Empathie und
Kommunikation auf allen Ebenen eines solchen Aufklarungsgespréaches gerecht zu werden
(Mercurio et al., 2014). Es hat sich allerdings gezeigt, dass die Sachlage in der padiatrischen
Palliativversorgung doch schon etwas komplexer in verschiedenen Untersuchungen bewertet
wird. Es liegt nicht nur an dem Arzt oder der Arztin, wenn die Eltern sich nicht geniigend iiber
die Palliativsituation ihrer Kinder aufgeklért fithlen, sondern es wird auch schon frither das
gesamte Kinderpalliativteam in die Verantwortung genommen (Postovsky und Ben Arush,
2004). Diese Schlussfolgerung fiihrte unter anderem dazu, dass in Deutschland das PATE-
Projekt (Palliativmedizin und Therapie sowie ihre Evaluation in der Pédiatrischen Onkologie)
an der Vestischen Kinderklinik in Datteln initiiert wurde (Fiihrer und Zernikow, 2005). In
diesem Projekt werden Inhalte in der deutschen Kinderpalliativmedizin analysiert um
Verbesserungspotential bei der Behandlung und Betreuung von kinderonkologischen Patienten
Zu eruieren.

Fiir zu erwartende problematische Situationen bei der Aufkldrung iiber Therapiebegrenzung bei
pédiatrischen Palliativpatienten und -patientinnen werden Richtlinien gefordert (Wellesley und
Jenkins, 2009). Die American Academy of Pediatrics (1994) hat sich hierzu wie folgt
positioniert: Es gibt fiir solche Situationen verschiedene Instanzen, Berater und Beraterinnen,
die beim Autklarungsgesprach zur Therapiebegrenzung hinzugezogen werden sollten, z.B. ein
Psychiater/eine Psychiaterin, familientherapeutisches Personal, das Ethikkomitee und
religidses/spirituelles Fachpersonal. Erst ganz am Ende solcher problematischer
Gesprichsverhandlungen, sozusagen als Ultima Ratio, wenn auch die Involvierung externer
Beratungs- und Unterstiitzungsressourcen keine Problemldsung erbracht hat, sollten auch die

spezifischen Gerichtsbarkeiten miteinbezogen werden. Im gleichen Sinne empfiehlt auch die
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Bundesirztekammer (2011) ebenso wie die Kommission fiir ethische Fragen der Deutschen
Akademie fiir Kinder- und Jugendmedizin e.V. (2009), Zweifelsfille beziiglich medizinischer
Indikation und Behandlungswiinschen bei padiatrischen Palliativpatienten und -patientinnen
ebenfalls durch das Hinzuziehen einer Ethikkommission zu kléren. Auch einige Studien
berichten, dass in vergleichbaren Situationen ein Ethikkomitee hinzugezogen wurde; dabei
schwankte die berichtete Haufigkeit von eher selten (Ryan et al. 1993; Vernon et al., 1993) bis
zu 62% bei solchen Therapielimitierungsgesprichen (Devictor und Nguyen, 2001).
Interessanterweise kommt es auch bei solch hiufiger Inanspruchnahme eines Ethikkomitees in
fast 90% schon zu einem Konsensus im ersten Treffen. Ahnliches wird auch von Sprung et al.

(2008) berichtet.

Besonders wichtig erscheint bei der aktuellen Untersuchung auch das Protokoll zum
Aufklarungsgespriach zu sein. 60 % der geduBerten Wiinsche und Anregungen regen eine
Verbesserung der Protokollierung von Therapiebegrenzungsvereinbarungen an, wobei nicht

eindeutig ist, inwiefern diese bereits erfolgt oder ob die Dokumentation liickenhatft ist.

Uber die Bedeutung einer mangelnden Dokumentation wurde bereits zu These 1 weiter oben
diskutiert. In einem Aufklarungsgesprach miissen insbesondere ,,Art, Bedeutung, Tragweite,
Chancen und Risiken einer konkreten MaBnahme* nachvollziehbar geklirt/abgehandelt werden
und idealerweise auch von dem Kind erfasst werden konnen (Gahr, 2015). AuBerdem ist es
wichtig iiber die Diagnostik und Behandlungen, sowie Heilungschancen, emotionale und
physische Auswirkungen und die Bedeutung der Erkrankung aufzukléren (Pyke-Grimm et al.,
1999). Der EVN-Vereinbarung nach Rellensmann und Hasan ist ein Gespréchsleitfaden schon

von vornherein angefiigt, der die wesentlichen Inhalte beriicksichtigt.

Die Aufklirung sollte also ein multiprofessionelles Team durchfiihren, dokumentieren und
dieses Gespriachsprotokoll idealerweise an die eigentliche Therapiebegrenzung anfiigen.
Problematische Gesprache und Vereinbarungen scheinen eher selten und sollten vorzugsweise
durch Einbeziehung eines klinischen Ethikkomitees gelost werden.

Somit stellt sich die Frage, ob ein optimiertes Vereinbarungsformular diesen komplexen

Anforderungen wirklich gerecht werden kann.

Zu These 8: Es ist sehr schwer, vielleicht sogar unmaoglich, ein einheitliches, unter

Beriicksichtigung der gemachten Anregungen und Vorschlige, ,idealisiertes® Formular
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zur Therapiebegrenzung von Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden

(kinderonkologischen) Erkrankungen zu erstellen.

Es wurden in der vorliegenden Untersuchung insgesamt 135 Wiinsche und Anregungen zur
Optimierung eines Formulars zur Vereinbarung von Therapiebegrenzung bei Kindern und
Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen gezahlt. Die zum Teil doch recht
unterschiedlichen Anregungen sind naturgeméf nicht komplett in Einklang zu bringen. So gibt
es z.B. einerseits Vorschlidge zu einem standandardisiertem Vereinbarungsformular, andererseits
besteht fast schon im Widerspruch hierzu der nachvollziehbare Wunsch, eine

Therapiebegrenzung immer individuell fiir ein Kind aufzustellen.

Eine Therapiebegrenzung bei einer lebenslimitierenden Erkrankung stellt eine komplexe
Entscheidung dar. Insofern spricht viel fiir eine individuelle Festlegung (Pyke-Grimm et al.,
1999). Dies steht an sich natiirlich der Verwendung eines entsprechenden Vordruckes entgegen.
Aber die Individualitét der Vereinbarung zur Therapiebegrenzung ist nur ein Aspekt wenn es
darum geht, einen guten Kompromiss zwischen Standardisierung (und damit
Qualititssicherung) und Individualisierung zu finden. Sicherlich muss noch weiter geforscht
werden um diesen Kompromiss so optimal wie mdglich zu gestalten. Gerade Kinder mit
lebenslimitierenden Erkrankungen stellen eine sehr heterogene Patientengruppe dar, die
beziiglich deren Betreuung immer wieder individueller Anpassung bedarf (Fiithrer und
Zernikow, 2005). Insbesondere eine Therapiebegrenzung bei Kindern mit neurologischen
Erkrankungen sind komplex (Jan, 2011) und werden nicht selten auch notwendig (da Costa et
al., 2002; Sharman et al. 2005; Ebrahim et al., 2013). Auch Frithgeborene sind hiufig von
Therapiebegrenzung am eigentlichen Lebensanfang betroffen (Ryan et al., 1993; Lantos et al.,
1994; Laing, 2013). Es wurden zwar Orientierungshilfen fiir den Umgang beziiglich einer
Therapiebegrenzung bei lebenslimitierenden Erkrankungen in Deutschland geschaffen
(Deutsche Gesellschaft fiir Medizinrecht, 1986/1992), diese betreffen aber in der Regel die
Empfehlungen fiir Patientenverfiigungen von Erwachsenen. Hier sind mehrere
Vereinbarungsmusterformulare vorhanden, je nach religioser oder spiritueller Wertevorstellung
der Betroffenen, um eine gewisse Individualitét trotz Vordruckformular zu erméglichen
(Bundesérztekammer, 2010).

Auf Basis des EVN-Vereinbarungsformulars (Rellensmann und Hasan, 2009) wurde anhand der
bei der aktuellen Untersuchung mitgeschickten instituts- bzw. diensteigenen Formulare, der

gedullerten Anregungen und Wiinsche sowie der eigenen Literaturrecherche versucht, ein
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optimiertes Formular zur Therapiebegrenzung bei Kindern und Jugendlichen mit
lebenslimitierenden (kinderonkologischen) Erkrankungen zu generieren. Natiirlich kann auch
ein solches, vermeintlich optimiertes Formular nicht alles, was hierfiir wiinschenswert wiére,
vollstindig umsetzen, sondern wird immer ein Kompromiss zwischen Praktikabilitdt und idealer
Ausgangssituation bleiben. Unser Vorschlag fiir ein optimiertes Vereinbarungsformular, der sich

an den weiter oben diskutierten Thesen orientiert, ist weiter unten dargestellt (Abb. 9,10).

5.2 Limitierung der Studie

Die vorliegende Untersuchung wird durch unterschiedliche Faktoren limitiert. Die Erhebung
fand ausschlieflich in Deutschland statt. Die gefundenen Ergebnisse konnen deshalb nicht ohne
Weiteres auf vergleichbare Situationen in anderen Landern iibertragen werden. Insbesondere
beziiglich der rechtlichen Voraussetzungen und Relevanz ist dies kaum mdglich. So gibt es in
Deutschland keine rechtswirksame Patientenverfiigung fiir Minderjdhrige. Hingegen ist die
osterreichische Gesetzeslage hierzu anders: Der Verfasser einer Patientenverfiigung muss in
Osterreich einsichts- und urteilsfihig, nicht aber volljihrig sein (Bundesgesetzblatt, 2006).
GrofBbritannien als eines der fiihrenden Lénder der palliativmedizinischen Bewegung und ihres
Gedankengutes erkennt - wie Deutschland - nur dann eine Patientenverfiigung an, wenn das 18.
Lebensjahr vollendet ist und der Patient/die Patientin geistig zurechnungsfahig ist (Mental
Capacity Act, 2005).

Weiterhin bestanden die Teilnehmer der Befragung zu 55,7% aus ambulanten
Kinderhospizdiensten. Viele dieser ambulanten Kinderhospizdiensten antworteten aber, dass sie
eigentlich keine Aussagen beziiglich einer Therapiebegrenzung bei Kindern und Jugendlichen
machen kénnen, da sie ausschlieBlich psychosozial die betroffenen Familien begleiten und
deshalb sehr oft nicht in die Diskussionen und Entscheidungen zur Therapiebegrenzung
einbezogen werden. Dennoch meldeten vieler dieser Dienste sehr groBes Interesse an der
aktuellen Untersuchung zuriick. Durch die Befragung auch dieser Dienste wurde zudem eine
flichendeckende Teilnahme aller Einrichtungen sichergestellt, die in die Palliativversorgung von
kinderonkologischen Patienten und Patientinnen involviert sind. Auerdem kénnen auch die
ambulanten Kinderhospizdienste ebenso Erfahrungsberichte {iber schwierige
Betreuungssituationen von padiatrischen Palliativpatienten und -patientinnen beitragen, die fiir

die aktuelle Untersuchung durchaus von Interesse sind.
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Eine weitere Limitierung der Studie besteht dadurch, dass der Fragebogen nicht evaluiert wurde.
Da es sich um eine deskriptiv-analytische Erhebung handelt, ist dies nicht zwingend notwendig.
Durch eine Evaluierung wiren missverstindliche Fragen eventuell vorher aufgefallen.

Bereits im Testlauf wurde festgestellt, dass die Fragen 3,4,5,6 und 7 zum Teil beantwortet
wurden, obwohl dies nicht gefordert war. Dadurch wird hypothetisiert, dass die EVN-
Vereinbarungen zur Therapiebegrenzung bei Kindern mit lebenslimitierenden Erkrankungen
nicht immer entsprechend der Vorgaben umgesetzt werden. Bei Nichtbeantwortung der Fragen
wurde vorausgesetzt, dass die Antworten entsprechend der Empfehlungen von Rellensmann und
Hasan (2009) zu treffen sind. Das kann die Ergebnisse verfédlscht haben.

Es wurden alle Fragebdgen ausgewertet, in denen die ersten beiden Fragen beantwortet wurden.
Somit sind auch unvollstindig ausgefiillte Fragebogen in die Studie eingeschlossen worden.

Auch dies kann zu einer Verfalschung der Ergebnisse fiihren.

Die Fragebogen wurden nicht verschliisselt. Das heif3t, dass nicht nachzuvollziehen ist, aus
welcher Institution die einzelnen anonymen Antworten kommen. Dadurch sind einige
Informationen verlorengegangen, die sonst vielleicht zusétzliche Aussagen erlaubt hétten.

Die antwortenden Personen sind im Fragebogen nicht charakterisiert worden. Es wurden die
Einrichtungsleiter und Leiterinnen angeschrieben, aber es ist nicht immer sicher festzustellen,
insbesondere bei den anonymen Antworten, ob diese auch tatsidchlich geantwortet haben oder ob

jemand anderes an deren Stelle geantwortet hat.

Die Daten wurden von 2012 bis 2014 gesammelt. Es gab Institutionen, die bereits zu diesem
Zeitpunkt angekiindigt hatten, ihr bestehendes Formular zur Therapiebegrenzung bei Kindern
und Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen zu iiberarbeiten. Andere Institutionen
waren zu dem Untersuchungszeitpunkt noch sehr jung, so dass man davon ausgehen kann, dass
sie sich und damit auch ihre Vorgehensweisen in der Zwischenzeit deutlich weiterentwickelt
haben. Die Antworten auf den Fragebogen der vorliegenden Untersuchung konnten also in den

genannten Fillen mittlerweile anders ausfallen.
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5.3 Zusammenfassung der Ergebnisse und Diskussion der Perspektiven

Eine rechtswirksame Patientenverfiigung fiir Kinder ist in Deutschland nicht mdglich.
Allerdings gehort die Therapiebegrenzung bei Kindern und Jugendlichen zum klinischen Alltag.
Viele Institutionen, die kinderonkologische Palliativpatienten und -patientinnen bzw. Kinder und
Jugendliche mit lebenslimitierenden Erkrankungen betreuen, wiinschen sich einen Vordruck fiir
das Treffen von Vereinbarungen zur geplanten Therapiebegrenzung bei diesen Patienten und
Patientinnen. Ein solcher standardisierter Vordruck kann Unsicherheiten des medizinischen
Personals und vor allem auch die Dokumentation von Entscheidungen am Lebensende
verbessern. Die existierenden EVN -Vereinbarungen sind ein bereits gut strukturiertes und
verbreitetes Formular in Deutschland. Dennoch fordern die in der vorliegenden Untersuchung
befragten Institutionen mehr Freitextmoglichkeiten fiir personliche Wiinsche des Kindes und
seiner Familie sowie eine inhaltliche Erweiterung der hinsichtlich Therapiebegrenzung zu
diskutierenden medizinischen Mafnahmenliste um Antibiotika, kiinstliche Erndhrung, Dialyse,
ECMO und Transfusionen. Erforderlich sind laut der vorliegenden Untersuchung zusétzlich
Aussagen iiber eine mdgliche Verlegung in ein Krankenhaus, auf eine Kinderintensivstation
oder in ein Hospiz. Festlegungen {iber das Vorgehen nach dem Tod gehoren ebenfalls in eine
solche Vereinbarung nach den gemachten Vorschldgen der befragten Institutionen. Die
Unterschriften des Formulars sollten durch einen Arzt/eine Arztin und die Pflege getitigt
werden und nur bei ausdriicklichem Wunsch durch die der Eltern oder betroffenen Kinder
erginzt werden. Das Aufklarungsgesprich iiber die Therapiebegrenzung wird bisher vor allem
durch Arzte und Arztinnen gefiihrt, besser sollte allerdings ein multiprofessionelles Team

einschlieBlich eines Arztes oder einer Arztin zu dem Gesprich hinzugezogen werden.

Nicht geklért ist derzeit, inwiefern die geduflerten Wiinsche hinsichtlich einer Optimierung eines
standardisierten Formulars zur Therapiebegrenzung fiir kinderonkologische Palliativpatienten
und -patientinnen auch wirklich auf neurologisch und auch anderweitig erkrankte Kinder in
palliativer Situation libertragen werden konnen. Die Befragung richtete sich an Kinderhospize,
ambulante Kinderhospizdienste, spezialisierte ambulante padiatrische Palliativdienste und
kinderonkologische Zentren. Neonatale, neuropidiatrische oder sonstige péadiatrische Zentren
wurden nicht zusétzlich befragt. Insbesondere bei Kindern mit neurologischen Erkrankungen
erscheint die Entscheidung zur Therapiebegrenzung komplexer (Jan, 2011). Das mag zum einen
an den deutlichen langeren, zum Teil iiber Jahre gehenden palliativen Behandlungsverlaufen

liegen, zum anderen aber sicherlich auch daran, dass die Definition der Lebensqualitét, um die
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es bei Diskussionen und Vereinbarungen von Therapiebegrenzung vorrangig geht, immer aus
der Sicht des Patienten/der Patientin beurteilt werden muss (American Academy of Pediatrics,
1994), dies aber gerade bei Kindern mit lebenslimitierenden neurologischen Erkrankungen oft

sehr schwer beurteilbar bzw. nachvollziehbar ist.

Ein Versand der Behandlungswiinsche an befragte Einrichtungen konnte eine Re-Evaluierung
des aktuellen Bogens und die Nutzbarkeit dessen eruieren. Zudem ist in zukiinftigen Studien
und Untersuchungen sicherlich sehr interessant zu erforschen, inwieweit Anpassungen auch fiir
Kinder mit nichtonkologischen lebenslimitierenden Erkrankungen bei der Diskussion und
Vereinbarung von Therapiebegrenzung gewiinscht werden und wie sich die Umsetzung von
solchen Anregungen insgesamt in der palliativen Praxis bewdhrt und ob es unterschiedliche

Anforderungen fiir eine Therapiebegrenzung im ambulanten und stationiren Bereich gibt.

Die angesto3ene Gesetzesdnderung der deutschen Akademie fiir Kinder- und Jugendmedizin
(DAKJ) in Richtung einer verbindlichen Patientenverfiigung auch fiir Minderjahrige, jedenfalls
solche die einsichts- und urteilsfahig sind, sollte weiter verfolgt werden. Ein eigensténdiges
Gesetz fiir Patientenverfiigungen gibt es in Deutschland nicht, die derzeitigen rechtlichen
Vorgaben sind im Betreuungsgesetz verankert. Verdnderungen der Gesetzeslage erscheinen

wichtig, es bleibt aber zu priifen, inwiefern dies moglich ist.

5.4 Schlussfolgerungen

Aufgrund der Ergebnisse wurde ein neues standardisiertes Formblatt zur Vereinbarung von einer
Therapiebegrenzung bei kinderonkologsichen Palliativpatienten und -patientinnen erstellt (Abb.
9,10). Das Formular ist entsprechend der Anregungen der befragten Institutionen und auf
Grundlage einer eigenen Literaturrecherche gestaltet worden. Die Therapiebegrenzung wurde
auf zwei Seiten erweitert, um den Raum fiir individuelle Ergdnzungen deutlich zu vergréBern.
AuBerdem ist mehr Platz fiir Kontaktdaten zum Team, als auch zu den Sorgeberechtigten
geschaffen worden. Die bisherige MaBnahmenliste, die beziiglich einer méglichen
Therapielimitierung bislang zur Verfiigung stand, wurde erweitert, sodass jetzt auch
insbesondere kiinstliche Erndhrung, Medikamentengabe z.B. von Antibiotika, aber auch
Festlegungen zum Vorgehen in Notfallsituationen und nach dem Tod vereinbart werden kdnnen.
Auf der zweiten Seite ist die mogliche Einsichtsfahigkeit des Kindes festzustellen, um zu

priifen, inwiefern es in die Entscheidung mit einbezogen werden kann. Dies soll neben einer
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verbesserten Einbeziehung der Kinder in die Therapiebegrenzung auch mehr Rechtssicherheit
fiir alle Beteiligten bieten. Dennoch gibt es bislang aufgrund der deutschen Gesetzeslage keine
rechtliche Bindung an eine vorab vereinbarte Therapiebegrenzung. Daher wurde das Formblatt
,Behandlungswiinsche* benannt. Die Verbindlichkeit besteht dabei aus érztlicher Indikation und
Beurteilung der jeweiligen Situation und Maflnahme.

In der vorliegenden Literatur, gibt es keine vergleichbare Erhebung. Es bleibt zu priifen,
inwiefern dieses neue Formular auf die unterschiedlichen Kinder und sdmtliche palliative
Situationen angewendet werden kann. Es sollte nach Anwendung dieses Vordrucks eine
Evaluierung erfolgen.

Aufgrund der Wiinsche an ein Gespréichsprotokoll wurde auf Grundlage des
Gesprichsleitfadens der EVN-Vereinbarung ein Vordruck dafiir erschaffen (Abb. 11-14). Ebenso
wurden die medizinischen Fachbegriffe gemafls EVN angepasst an die neuen

,.Behandlungswiinsche® (Abb. 15).
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Behandlungswiinsche von

Geburtsdatum: Behandelndes Team:
Sorgeberechtigte: 24-Stunden Telefon:

Tel.:

DiagnosejKrankheitsverlauf:

Grund der Limitierung:

Auf Grund der Gesamtprognose und einer Abwigung von Belastungen und Nutzen besteht nach Aufkldrung die
Ubereinkunft, dass palliative Ziele (Linderung von Leiden, ganzheitliche Therapie) im Vordergrund der Therapie
stehen. Die einvernehmlich getroffenen Begrenzungen entsprechen den (mutmaBlichen) Wiinschen der/s Patientin/en.

Notfallplan mogliche Symptome/Komplikationen und deren Behandlungswunsch

MafBnahmen

Reanimation Ja

Thoraxkompression

Defibrillation

Katecholamine
kiinstliche Beatmung

Maskenbeatmung

Intubation und Beatmung an einer Maschine
kiinstliche Blutwische

Extrakorporale Membranoxygenierung/ECMO

Dialyse
kiinstliche Erndhrung

Nasensonde

PEG

intravenodse Erndhrung
Medikamente

Antibiotika

Blutbestandteile
Verlegung

in eine Kinderklinik

auf eine Intensivstation

in ein Hospiz/auf eine Kinderpalliativstation
nach dem Tod

Organspende

Obduktion
weitere

o
P
=

e o oo oo oo 0O, 0E DEe
Qo oo oo oo Onno or oo 0oo 2

Abbildung 9 — Behandlungswiinsche Seite 1
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Behandlungswiinsche von

Weitere Wiinsche (Wiinsche zum Ort, religitser/spiritueller Beistand):

Anmerkungen zum Aufklirungsgesprich:
Ja Nein

Der Patient ist einwilligungsfihig. [ ]

Am Aufklirungsgesprich haben teilgenommen:

Eine Kopie des Aufkldrungsgespéiches befindet sich in der

Krankenakte des Patienten.

Giiltigkeit der Vereinbarung:

1 Woche 1 Monat 3 Monate 6 Monate weitere:

Die Aktualisierung wird durch erneute Unterschrift bestéitigt.

Ort, Datum, Unterschrift Arzt Pflege (Sorgeberechtigte/Patient)
Ort, Datum, Unterschrift Arzt Pflege (Sorgeberechtigte/Patient)
Ort, Datum, Unterschrift Arzt Pflege (Sorgeberechtigte/Patient)

Revision: Diese Vereinbarung verliert mit sofortiger Wirkung ihre Giltigkeit.

Ort, Datum, Unterschrift Arzt Sorgeberechtigte/Patient

Abbildung 10 — Behandlungswiinsche Seite 2
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Name: Datum:
Geburtsdatum: Behandlungsteam:

Protokoll des Aufklarungsgesprachs

1. Was bedeutet die Erkrankung?

2. Wie ist die Prognose der Erkrankung? Warum ist sie lebensverkiirzend?

3. Gibt es Therapiemoglichkeiten, die eine Heilung moglich erscheinen lassen?
3.1 Wenn ja, wurden sie angewendet und mit welchem Ergebnis?

3.2 Warum kamen sie gegebenenfalls nicht zum Einsatz und sind auch aktuell
keine Option?

4. Wie ist der aktuelle Stand der Erkrankung?

Abbildung 11 - Gesprachsprotokoll Seite 1
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Name: Datum:
Geburtsdatum: Behandlungsteam:

5. Wie ist die Einschitzung des zu erwartenden weiteren Verlaufes der
Erkrankung?

5.1 Welche Leiden verursachenden Symptome kénnen auftreten?

5.2 Gibt es Moglichkeiten der symptomatischen Therapie, was ist erreichbar?

5.3 Welche lebensbedrohlichen Komplikationen oder Notfille konnen
auftreten?

6. Wihrend der Lebenserhaltung oder Wiederbelebung:
6.1 Wie ist der aktuelle Stand der Erkrankung?

Abbildung 12 - Gesprachsprotokoll Seite 2
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Name: Datum:
Geburtsdatum: Behandlungsteam:

6.2 Sollen lebenserhaltende MaBnahmen (zum Beispiel Beatmung)
kontinuierlich fortgefiihrt werden?

6.3 Werden WiederbelebungsmaBnahmen den Verlauf der Krankheit
beeinflussen?

7. Bei Verzicht auf belastende lebenserhaltende oder Wiederbelebungs-
Mafnahmen:
7.1 Kann der Verzicht auf lebenserhaltende MaBnahmen zusitzliche leidvolle
Symptome verursachen?

8. Ergebnis des Gesprichs
8.1 Welche lebenserhaltenden oder Wiederbelebungs-MaBnahmen sollen
durchgefiihrt werden?

8.2 Welche lebenserhaltenden oder Wiederbelebungs-MaBnahmen sollen nicht
durchgefiihrt werden?

Abbildung 13 - Gespréichsprotokoll Seite 3
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Name: Datum:
Geburtsdatum: Behandlungsteam:

8.3 Andere Ergebnisse: wer soll im Notfall informiert werden, etc. ?

9. Feststellung, dass diese Vereinbarung jederzeit und ohne Nachteile
irgendwelcher Art widerrufen werden kann.

Ort, Datum, Unterschrift Arzt Sorgeberechtigte/Patient weitere

Abbildung 14 - Gesprachsprotokoll Seite 4
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Bedeutung medizinischer Fachausdriicke

Reanimation

Thoraxkompressionen

Defibrillation/Kardioversion

Gabe von Katecholaminen

Maskenbeatmung

Intubation

ECMO

Dialyse

Nasensonde

BEG

Intravendse Erndhrung

Antibiotika
Hospiz

Palliativstation

Organspende

Obduktion

Herz-Lungen-Wiederbelebung, Zusammenspiel von
Thoraxkompressionen, Gabe von Katecholaminen,
Defibrillation/Kardioversion und kiinstlicher Beatmung.

Rhythmisches, schnelles, festes Zusammendriicken des
Brustkorbs, um einen geringen Blutfluss sicherzustellen, so
lange das Herz nicht ausreichend arbeitet.

Mit einem Stromstof3 lebensbedrohliche
Herzrhythmusstérungen behandeln.

Gabe von stark wirksamen Kreislaufmedikamenten, um das
Herz wieder zum Schlagen zu bringen oder den Kreislauf
aufrecht zu erhalten.

Kiinstliche Beatmung oder Atemunterstiitzung mit einem
Beatmungsgerit oder einem Beatmungsbeutel, wobei die
Beatmungsluft durch eine fest auf Nase und/oder Gesicht
befestigte Plastikmaske verabreicht wird.

Einfiihren eines Schlauchs in die Luftrohre zur kiinstlichen
Beatmung.

Extrakorporale Membranoxygenierung bedeutet, dass eine
Maschine den Sauerstoffaustausch im Kérper vornimmt und
somit kiinstlich die Atemfunktion des Kindes iibernimmt.

Ein Gerit iibernimmt die Funktion der Nieren und fiihrt eine
Blutwische durch, indem die Giftstoffe iiber das Gerit aus
dem Korper gefiltert werden.

Ein Schlauch der durch die Nase oder den Mund zum Magen
gefiihrt wird, damit die Erndhrung iiber den
Magen-Darm-Trakt fortgesetzt werden kann.

Perkutane endoskopische Gastrostomie. Eine
Erndhrungssonde wird bei einer Magenspiegelung direkt von
dem Magen durch die Bauchdecke gelegt. Dadurch kann eine
Erndhrung iiber den Magen-Darm-Trakt fortgesetzt werden.

Ern#hrung, die speziell zubereitet wird, damit sie dem Kind
iiber die Vene gegeben werden kann.

Medikamente, die dem Korper helfen Bakterien abzutoten.

Eine stationire Pflegeeinrichtung, die auf ganzheitliche Sterbe-
und Trauerbegleitung spezialisiert ist.

Eine stationére Pflegeeinrichtung, dhnlich einem Hospiz, mit
24 stiindlicher Arztanwesenheit, angeschlossen an einem
Krankenhaus.

Organe nach dem Tod, z.B. Herz, Lunge, Leber, Hornhaut
einem anderen Menschen zur Verfiigung stellen.

Die Eroffnung des Korpers zur Feststellung der Todesursache.
S5

Abbildung 15 - erweiterte Bedeutung medizinischer Fachausdriicke auf Grundlage der EVN
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6. Zusammenfassung

Rechtswirksame Patientenverfiigungen fiir Kinder gibt es in Deutschland nicht. Es besteht
allerdings der starke Wunsch nach einer Therapiebegrenzung fiir Kinder und Jugendliche mit
lebenslimitierenden Erkrankungen, damit in Notfallsituationen im mutmaBlichen Willen des
Patienten oder der Patientin sofort gehandelt werden kann. Dafiir gibt es ein Formular tiber
~Empfehlungen zum Vorgehen in Notfallsituationen®, das im Bundesarbeitskreis padiatrischer
Palliativmedizin empfohlen worden ist (Rellensmann und Hasan, 2009). Mit Hilfe eines
Fragebogens der an Kinderhospize, ambulante Kinderhospizdienste, spezialisierte, ambulante,
padiatrische Palliativversorgungsdienste und stationire Kinderonkologien in Deutschland
verschickt wurde, sollte ermittelt werden, inwiefern der bestehende Vordruck in Deutschland
genutzt wird und ob er alle wichtigen Faktoren beinhaltet. AuBerdem sollte erfasst werden, ob
es Vorgehensweisen in verschiedenen palliativ-medizinischen Einrichtungen gibt, die zu
verbessern sind. Die Ergebnisse wurden vom 03. August 2012 bis 31. Januar 2014 erhoben.
47,6% aller befragten Institutionen benutzen das bereits existierende Formular. Einige
Institutionen/Dienste wiinschen sich einen Vordruck, der entsprechend der EVN aufgebaut ist.
Viele wichtige Inhalte sind auf dem Vordruck dargestellt. Mehr Raum fiir personliche Wiinsche,
ein Notfallplan, Antibiotika, kiinstliche Erndhrung und zum Vorgehen nach dem Tod sind auf
einem neuen Formblatt unbedingt zu erginzen. Ein Arzt oder eine Arztin und die Pflege sollen
das Formular unterschreiben und es ist nur bei ausdriicklichem Wunsch der Eltern oder des
Kindes durch diese selbst zusitzlich zu titigen. Am hiufigsten klirt ein Arzt oder eine Arztin
auf, das Aufklarungsgespréch sollte allerdings durch ein multiprofessionelles Team
durchgefiihrt und anschlieBend dokumentiert werden. Dafiir wird mit einem neuen Formular ein
vorgefertigtes Protokoll auf der Basis des Gesprichsleitfaden der EVN bereitgestellt. Die
,,Behandlungswiinsche* wurden auf zwei Seiten erweitert und um einen Notfallplan, Antibiotika
und weitere Medikamente, Dialyse, ECMO, kiinstliche Ernéhrung, Verlegung in ein
Krankenhaus und Vorgehen nach dem Tod erginzt. Ein Arzt bzw. eine Arztin und eine
Pflegekraft unterschreibt das Formular. In nachfolgenden Untersuchungen bleibt nun zu testen,
inwiefern dieser vermeintlich optimierte Vordruck alle relevanten Aspekte iiber
Therapieberenzung bei Kindern- und Jugendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen
beriicksichtigt und ob er auch in nicht kinderonkologischen Fillen eingesetzt werden kann.

Bei Entscheidungen am Lebensende sind die ,,Behandlungswiinsche* zu respektieren, aber
rechtlich nicht bindend. Eine rechtswirksame Patientenverfiigung fiir Kinder kann es nur nach

einer Gesetzesdnderung geben.
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These 1: Eine Patientenverfiigung fiir Kinder ist gewiinscht.

These 2: Es besteht die Notwendigkeit eines Formblatts zur Therapiebegrenzung bei Kindern

und Jugendlichen mit lebenslimitierenden (kinderonkologischen) Erkrankungen.

These 3: Die ,,Empfehlungen zum Vorgehen in Notfallsituationen* (Rellensmann und Hasan,
2009) sind ein in Deutschland verbreitetes und gut strukturiertes Formular, um Vereinbarungen
zur Therapiebegrenzung bei Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden

(kinderonkologischen) Erkrankungen zu treffen.

These 4: Eine inhaltliche Erweiterung der EVN-Vereinbarung um einen Notfallplan und weitere

in Bezug auf eine Therapielimitierung zu diskutierende Interventionen erscheint wichtig.

These 5: Ein standardisiertes Formblatt iiber Therapiebegrenzung bei Kindern und Jugendlichen
sollte auf zwei Seiten erweitert werden, um unter anderem mehr Freitextplatz fiir eine grofere

Individualitit und eine bessere Beriicksichtigung personlicher Wiinsche zu schaffen.

These 6: Die Unterschriftenzeile sollte neben Arzt/Arztin und der Pflege auch einen weiteren

freien Platz vorsehen.

These 7: Das Aufklarungsgesprich sollte von einem spezialisierten Team, wiinschenswert
bestehend aus Arzten, Pflegenden und Mitarbeitern eines psychosozialen Dienstes, durchgefiihrt
und dokumentiert werden und ist nur in Problemféllen durch weitere (durchaus auch externe)

Institutionen bzw. Berater und Beraterinnen zu ergénzen.

These 8: Es ist sehr schwer, vielleicht sogar unmoglich, ein einheitliches, unter
Beriicksichtigung der gemachten Anregungen und Vorschlége, ,,idealisiertes* Formular zur
Therapiebegrenzung von Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden

(kinderonkologischen) Erkrankungen zu erstellen.
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