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Zusammenfassung

Ziel

Seit Einfihrung der spezialisierten ambulanten padiatrischen Palliativversorgung
(SAPPV) in Deutschland im Jahr 2007 existieren nur wenige Daten hinsichtlich der
Effektivitat einer solchen Betreuung. Oftmals steht dabei das Thema
Symptommanagement im Vordergrund. Die vorliegenden Pilotstudien untersuchen
diese Aspekte aus Sicht der betroffenen Eltern sowie der miteinbezogenen
multiprofessionellen Betreuungspersonen und identifizieren diejenigen Faktoren, die

zu einer qualitativ hochwertigen padiatrischen Palliativversorgung beitragen.

Methoden

Eingeschlossen wurden Eltern von schwer kranken und sterbenden Kindern
frihestens drei Monate nach deren Tod, welche im Untersuchungszeitraum durch ein
SAPPV-Team betreut wurden. Zudem wurden alle multiprofessionellen
Teammitglieder befragt, die an der Behandlung der jeweiligen Patienten beteiligt
waren. Die versendeten Fragebdgen fur die Eltern erhoben unter anderem die
Zufriedenheit mit der Arbeit des SAPPV-Teams, die Zufriedenheit bzgl. der
Sterbephase, Symptompravalenz, -starke, -wahrnehmung und -behandlung sowie
Daten hinsichtlich bestehender Angst, Depression und komplizierter Trauer. Die
meisten der insgesamt 56 Variablen wurden durch numerische Analogskalen (NRS,
0-10) erfasst. Hinsichtlich des Symptommanagements wurden die Eltern nach den
vier Hauptsymptomen gefragt, an welchen ihr Kind im letzten Monat vor seinem Tod
am meisten gelitten hat. Die Symptomstarke wurde ebenso wie die erlebte Qualitat
von Symptomwahrnehmung und Symptombehandlung mithilfe von Likert-Skalen
(Symptomstarke: leicht, mittelmaRig, stark, sehr stark; ausreichende
Symptomwahrnehmung/erfolgreiche Symptombehandlung: nein, eher nein, eher ja,
ja) graduiert. Der Fragebogen fur die multiprofessionellen Teammitglieder (insgesamt
22 Variablen, NRS) erhob unter anderem die erlebte Versorgungsqualitat sowie die
Kommunikation innerhalb des Betreuungsteams vor und nach Einbeziehung des
SAPPV-Teams. Alle Fragebdgen konnten durch offene Kommentare erganzt werden.
Zudem wurde eine Analyse der Krankenakten des SAPPV-Teams durchgefiihrt, um
herauszufinden, ob das Team die gleichen Symptome wie die Eltern wahrnahm und
ob die Einschéatzung der Symptomstarke sowie der Qualitat der Symptombehandlung

zwischen den Eltern und dem SAPPV-Team Ubereinstimmte.
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Ergebnisse

43 Eltern und 105 multiprofessionelle Teammitglieder nahmen an der Studie teil. Die
Rucklaufquote lag bei 88% (Eltern) respektive 83% (multiprofessionelle
Teammitglieder). Die meisten Eltern waren 31-40 Jahre alt und verheiratet (82%).
Von den verstorbenen Kindern waren 63% mannlich, der Altersmedian lag bei 3.4
Jahren. Die haufigsten zugrundeliegenden Erkrankungen waren kongenitaler (36%),
onkologischer (35%), neurologischer (13%) oder kardialer (9%) Genese. In 82% der
Familien hatten die betroffenen Kinder Geschwister. Die durchschnittliche Dauer der
Palliativbetreuung durch das SAPPV-Team lag bei 6.5 Wochen (Range, 0.5-21.6).
Das Zeitintervall zwischen Tod des Kindes und Befragung betrug zwischen 3 und 37
Monaten (Median, 19.5 Monate). Bei der Befragung der multiprofessionellen
Teammitglieder nahmen die verschiedenen Berufsgruppen (Arzte, Pflegefachkréfte,
Sozialarbeiter, Psychologen, Physiotherapeuten, Seelsorger, Fallmanager) in
gleichem Verhaltnis teil.

Aus Sicht der Eltern erzielte die Zufriedenheit mit der Arbeit des SAPPV-Teams
einen Median von 10 Punkten (Mittelwert, 9.2+1.69 [Standardabweichung = SA];
Range, 4-10; NRS 0-10). Die Einbeziehung des SAPPV-Teams fuhrte in
verschiedenen Bereichen zu einer deutlichen Verbesserung der Palliativversorgung:
bestehende Sorgen hinsichtlich der Symptome des Kindes (p<0.0017) sowie Stress,
welcher durch administrative Angelegenheiten  entstand (p<0.0083) konnte/n
signifikant vermindert werden. Neben der verbesserten Kommunikation innerhalb des
Betreuungsteams (p<0.00017) verbesserte sich die Lebensqualitéat der betroffenen
Kinder aus Sicht der Eltern (p<0.0017), ebenso wie die Bereitschaft der
einbezogenen Betreuungspersonen, die Fragen oder Probleme der Eltern anzuhéren
(p<0.00017). Bei 25% der Eltern wurde eine Kklinisch relevante Angststdrung
nachgewiesen, bei 19% eine Klinisch relevante Depression und bei 13% das
Vorliegen von komplizierter Trauer.

Die Sterbephase des Kindes wurde als tiberwiegend friedlich erlebt (Median, 9), 71%
der Kinder konnten zuhause sterben. Im letzten Lebensmonat waren Dyspnoe (61%)
und Schmerzen (58%) die dominierenden Symptome. Insgesamt wurden von allen
vorliegenden Symptomen 82% von den Eltern als stark eingestuft. Die h&ufigsten
Symptomkombinationen waren Schmerzen mit Dyspnoe (24%), Schmerzen mit
Ubelkeit/Erbrechen (24%), Dyspnoe mit korperlicher Unruhe (21%) sowie korperliche

Unruhe mit Schmerzen (21%). In 82% der Falle wurden drei oder mehr Symptome
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angegeben. Insgesamt wurde die Symptombehandlung in 71% der Falle als
erfolgreich eingestuft, insbesondere bei Schmerzen, Krampfanféllen, koérperlicher
Unruhe und bei Ubelkeit/Erbrechen. Dyspnoe wurde laut Einschatzung der Eltern
weniger erfolgreich behandelt. Eine erfolgreiche Symptomwahrnehmung durch das
SAPPV-Team wurde in fast allen Fallen (95%) erreicht und zeigte sich als pradiktiver
Faktor fur die Qualitat der Symptombehandlung (R?, 0.612). Die Ubereinstimmende
Einstufung der Symptomstarke zwischen Eltern und multiprofessionellen
Teammitgliedern verbesserte die Zufriedenheit mit der durchgefiuihrten Betreuung
(p=0.037) sowie die Lebensqualitat der Eltern (p=0.041). Selbst in Fallen mit
unzureichender Symptomkontrolle waren die Eltern hochst zufrieden mit der
Betreuung durch das SAPPV-Team (Median, 10) und stuften die Lebensendphase
ihres Kindes als sehr friedvoll ein (Median, 9).

Aus Sicht der multiprofessionellen Teammitglieder erlebten diese die Einbeziehung
des SAPPV-Teams als signifikante Verbesserung (p<0.001) der bis dato
bestehenden Versorgungsstruktur (unter anderem deutlich verbesserte Kooperation,
Kommunikation und Familienunterstitzung). 35% der Teammitglieder gaben an, dass
sie sich hinsichtlich padiatrisch palliativmedizinischer Therapie und Symptomkontrolle
unsicher fuhlten, 79% der Befragten winschten sich spezifische Weiterbildungs-

maoglichkeiten.

Schlussfolgerung

Die Einbeziehung eines SAPPV-Teams wurde von den Eltern wie auch von den
multiprofessionellen Teammitgliedern als signifikante Verbesserung der Betreuung
der betroffenen Kinder in der Lebensendphase erlebt. Insbesondere die optimale
Koordination der Betreuung scheint ein entscheidender Qualitatsfaktor fur die Kinder
und deren Angehorigen zu sein. Auch wenn eine erfolgreiche Symptombehandlung
nicht immer maoglich ist, kbnnen belastende Symptome jedoch meistens erfolgreich
wahrgenommen werden. Zudem beeinflusst die Konkordanz der Symptom-
wahrnehmung zwischen Eltern und multiprofessionellen Teammitgliedern die
Lebensqualitdt der Eltern sowie deren Zufriedenheit mit dem Betreuungsteam.
Dartiber hinaus stellt die Qualitdt der Symptomwahrnehmung einen pradiktiven

Faktor fur die Qualitat der Symptombehandlung dar
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Abstract

Objective

Since 2007, Specialized Home Pediatric Palliative Care (SHPPC) programs have
been implemented in Germany, but little data exist on the effectiveness of these
programs, in particular with regard to sustainable symptom management. The pilot
studies at hand analyze these aspects, from both parents’ and health care
professionals’ perspectives, and identify which factors contribute to high quality

palliative and end-of-life (EOL) care for children.

Methods

Parents who lost a child at least three months prior to the start of the study and who
were receiving palliative home care through a SHPPC-team were eligible for inclusion
in the study. In addition, all health care professionals involved in the care of these
children were surveyed as well. The parental questionnaires comprised a total of 56
items and assessed, among other criteria, satisfaction with the SHPPC-team,
satisfaction with the course of the dying phase, symptom prevalence, symptom
severity, symptom perception, and symptom treatment, as well as data regarding
existing anxiety, depression, and prolonged grief disorder. For most items, numerical
rating scales (NRS, 0-10) were used. To assess symptom perception and treatment,
the parents were asked to list up to four main symptoms from which their child
suffered the most during his/her last month of life. Subsequently, four-point Likert
scales were used to evaluate symptom strength (mild, moderate, strong, very strong),
as well as the quality of symptom perception and of symptom treatment by the
SHPPC-team (adequate symptom perception / successful symptom treatment:
strongly disagree, somewhat disagree, somewhat agree, strongly agree). The
guestionnaire addressed to the health care professionals consisted of 22 items (NRS)
dealing with quality of care and communication before and after the involvement of
the SHPPC-team. Space for open comments was provided in all questionnaires. In
addition, the charts that the SHPPC-team established for all patients enrolled were
reviewed in order to determine if parents and SHPPC-team members perceived the
same symptoms, and whether they consistently classified symptom strength and the

quality of symptom treatment.
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Results

Forty-three parent dyads and 105 health care professionals participated (return rate:
88% of parents, 83% of health care professionals). Most of the parents were 31 to 40
years old, 82% of respondents were married at the time of the survey. 63% of the
deceased children were male, median age was 3.4 years. The predominant
underlying disorders were congenital (36%), oncological (35%), neurological (13%),
and cardiac (9%). In 82% of the families, the affected children had siblings. The
median duration of care by the SHPPC-team was 6.5 weeks (range, 0.5-21.6). The
interval between the child’s death and the survey ranged from 3 to 37 months
(median, 19.5 months). The health care professionals (physicians, nurses, social
workers, psychologists, physiotherapists, chaplains, case managers) participated with
an equal distribution among the various professional groups.

According to parents, satisfaction with the SHPPC-team scored a median of 10 points
(mean, 9.2+1.69 [standard deviation = SD]; range, 4-10; NRS 0-10). Parents’
distress, be it induced by perceived children’s symptoms (p<0.0017) or caused by
administrative barriers (p<0.0083), significantly decreased. Children’s quality of life
(QOL) as evaluated by parents improved (p<0.0017), health care providers’
willingness to listen to parental questions and/or problems increased (p<0.00017),
and communication among health care professionals improved as well (p<0.00017).
Anxiety was detected in 25% of parents, depression in 19%, and prolonged grief
disorder in 13%.

In most cases the child’s death was experienced as very peaceful (median, 9); 71%
were able to die at home. According to parental reports, dyspnea (61%) and pain
(58%) were the main symptoms from which the children were suffering in their last
month of life. Overall, 82% of symptoms were described as severe. The most
frequent combinations included pain and dyspnea (24%), pain and nausea/vomiting
(24%), agitation and dyspnea (21%), and agitation with pain (21%). In 82% of the
cases, three or more symptoms were reported. In 71% of the cases, successful
symptom treatment was achieved, in particular regarding the management of pain,
seizures, agitation, and nausea/vomiting. Treatment of dyspnea was less successful.
Successful symptom perception through the SHPPC-team was reached in most
cases (95%) and predicted the quality of symptom treatment (R?, 0.612). Concordant
assessment of symptom severity by both parents and health care professionals

improved the satisfaction with the care provided (p=0.037), as well as the parental
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quality of life (p=0.041). Even in cases with unsuccessful symptom control, parents
were very satisfied with the SHPPC-team’s care (median, 10) and rated the child’s
death as highly peaceful (median, 9).

Health care professionals evaluated all investigated care domains (among others:
cooperation, communication, family support) as being significantly improved through
the involvement of the SHPPC-team (p<0.001). 35% of the professionals reported
being unsure about their knowledge of pediatric palliative therapy and symptom

control, and 79% of them would welcome specific training opportunities.

Conclusion

Involvement of a SHPPC-team was experienced by both parents and health care
professionals as a substantial improvement of care for affected children during the
end-of-life phase. Coordination of palliative care appears to be a pivotal quality factor
for dying children and their families. Even though successful symptom treatment is
not always possible, successful symptom perception can be achieved in the vast
majority of cases. In addition, concordance of symptom perception between parents
and health care professionals fundamentally influences parental quality of life and
their satisfaction with the caring team. Moreover, the quality of symptom perception

constitutes a predictive factor for the quality of symptom treatment.
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1. Einleitung

Im Folgenden wird aus Grinden der sprachlichen Vereinfachung nur die mannliche
Form verwendet. Es sind jedoch stets Personen mannlichen und weiblichen

Geschlechts gleichermalRen gemeint.

Diese Einleitung bezieht sich auf den Artikel “Effectiveness of a Pediatric Palliative
Home Care Team as Experienced by Parents and Health Care Professionals”,
publiziert im Journal of Palliative Medicine sowie auf den Artikel “Listening to parents
— The role of symptom perception in pediatric palliative home care”, publiziert in
Palliative & Supportive Care. René Vollenbroich ist hierbei Erstautor beider
Publikationen und verantwortlicher Studienbetreuer. Ayda Duroux und Monika
Grasser haben ihn bei der Patientenrekrutierung sowie Erarbeitung der Daten,
Monika Brandstatter bei der statistischen Analyse, Gian Domenico Borasio und
Monika Fuhrer bei der Supervision der Planung, Durchfihrung und Auswertung,

sowie der Publikation der Studie unterstiitzt.
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1.1 Hintergrund und Bedeutung der padiatrischen Palliativmedizin

Padiatrische Palliativmedizin spielt seit einigen Jahren eine zunehmend wichtige
Rolle bei der Betreuung von schwerkranken und sterbenden Kindern und
Jugendlichen sowie deren Familien.! Ein wesentliches Ziel auf diesem Gebiet ist die
Optimierung der Lebensqualitat der jeweils betroffenen Personen, um die
verbleibende Lebenszeit in groRtmaoglicher Selbststandigkeit und Wirde erleben zu
konnen.? Hierbei stehen die Betreuungsteams durch die palliative Situation an sich
aber auch durch den Anspruch, den verschiedenen Bedirfnissen des erkrankten
Kindes oder Jugendlichen und seiner Angehérigen durch einen offenen und
einfihlsamen Umgang gerecht zu werden, vor grof3en Herausforderungen, welchen
sie nicht immer gerecht werden kénnen.3® Dazu zahlt auch die Betreuung lber den
Tod des Kindes oder Jugendlichen hinaus.” 8

Mit der gesetzlichen Verankerung der Spezialisierten Ambulanten Palliativversorgung
(SAPV) fur alle gesetzlich Versicherten wurde in Deutschland 2007 die Grundlage fir
eine Verbesserung der Versorgung schwerstkranker und sterbender Kinder
geschaffen. Die Umsetzung erfolgte zunachst schleppend. Das bundesweit erste von
den Krankenkassen refinanzierte padiatrische SAPV-Team (SAPPV) konnte im Juli
2009 in Minchen seine Arbeit aufnehmen. Um die Effektivitdt dieser neuen
Versorgungsstruktur im Hinblick auf die wesentliche Zielgré3e - die Verbesserung der
Lebensqualitéat von Patient und Angehdrigen - zu untersuchen und entsprechende
,otandards of Care“ fur Diagnostik, Therapie und Begleitung fur diesen Bereich
nachhaltig zu entwickeln, bedarf es einer strukturierten Forschungsarbeit, die es
erlaubt, die Ergebnisse dieser Versorgungsform zu evaluieren und die Intervention im
Bedarfsfall entsprechend anzupassen. Aus der Analyse der Literatur und den
praktischen Erfahrungen im Feld sind hierbei folgende Bereiche von zentraler

Bedeutung:

- Zielgerichtete koérperliche, emotionale, soziale und spirituelle Betreuung von
sterbenden Kindern und Jugendlichen sowie ihrer Familien mit Ricksicht auf
die jeweiligen Bedurfnisse

- Adaquate Koordination von und Kommunikation mit allen an der Betreuung
beteiligten Personen, Organisationen, Hilfseinrichtungen etc.

- Verbesserung und Standardisierung des Ubergangs von der stationaren in die

hausliche Betreuung
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- Einrichtung einer konsiliarischen Betreuung durch Fachexperten (z.B. durch
padiatrische Neurologen, Onkologen oder Gastroenterologen)

- Zuhilfenahme und Vernetzung aller in Frage kommenden professionellen und
ehrenamtlichen Hilfsangebote

- Verwirklichung von interdisziplinaren Fortbildungsmaflinahmen fir alle
beteiligten Berufsgruppen

- Adaquates Monitoring und Evaluation von Betreuungsangeboten

1.2 Hintergrund zur Durchfihrung der Studien

Bisherige Forschungsergebnisse zeigen, dass es einige die Lebensendphase
bestimmende Hurden bei der Betreuung der jeweiligen betroffenen Kinder und
Jugendlichen gibt, wozu unter anderem mangelnde Kontinuitat der jeweiligen
Betreuung, ineffektive Symptomkontrolle, unzureichende Ausbildung der auf diesem
Gebiet tatigen Personen und mangelnde Kommunikation und Koordination zahlen.3 5
Ergdnzend zu diesen Ergebnissen geht man auch von einem Zusammenhang
zwischen der Qualitat der Betreuung eines Kindes oder Jugendlichen wahrend der
letzten Lebenstage und dem Auftreten von Kurz- bzw. Langzeitreaktionen bei den
Familienangehdrigen (wie z.B. komplizierte Trauer, Angststérungen und
Depressionen) aus. * % 10 Dies unterstreicht die Wichtigkeit eines prazisen Verstand-
nisses dieses Gebietes, welches sich durch die Kombination physischer,
psychischer, sozialer und auch spiritueller Aspekte als sehr komplex erweist.t 12

Die vorliegenden Pilotstudien untersuchten diese Aspekte aus Sicht der betroffenen
Eltern sowie der miteinbezogenen multiprofessionellen Betreuungspersonen und
konnten zur zielgerichteten Analyse einiger der oben aufgefiihrten Punkte im
jeweiligen Kontext einen signifikanten Beitrag leisten. Insbesondere wurde auf die
Identifikation derjenigen Faktoren geachtet, welche eine qualitativ hochwertige
padiatrische Palliativversorgung gewahrleisten.

Der Artikel “Effectiveness of a Pediatric Palliative Home Care Team as Experienced
by Parents and Health Care Professionals” geht auf das Thema der Versorgungslage
und Strukturierung der padiatrischen Palliativmedizin insbesondere in Hinblick auf
das Thema Koordination einer effektiven padiatrischen Palliativbetreuung ein. Hierbei
wird sowohl die Seite der Patienten und deren Angehérigen aber auch die Seite der
in der Betreuung tatigen professionellen Mitarbeiter analysiert. Der zweite Artikel
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“Listening to parents — The role of symptom perception in pediatric palliative home
care” beschaftigt sich mit der genauen Analyse einer der wichtigsten
Schlusselfaktoren in  der Lebensendphase, namlich der Qualitat des
Symptommanagements. Dies ist eine vulnerable Stelle fiur die Kinder und Eltern aber
auch fir die betreuenden Fachkréfte und ist ein wichtiges Evaluationskriterium ftr die
Qualitat der durchgefihrten Betreuung in der Lebensendphase.

1.3 Versorgungsstruktur der padiatrischen Palliativmedizin

Seit Beginn der spezialisierten Versorgung von schwer kranken und sterbenden
Kindern und Jugendlichen hat sich von politischer Seite aus eine diverse
Argumentationslandschaft gebildet. Auf der einen Seite wird mit stdndig knapper
werdenden Budgetfragen gekdmpft wohingegen auf der anderen Seite die dringende
Notwendigkeit einer qualitativ hochwertigen padiatrischen Palliativversorgung nicht
anzuzweifeln ist. Auf internationaler Ebene haben sich seit einiger Zeit mehr und
mehr ambulante Palliativdienste gebildet, die mit einem interdisziplinaren
Betreuungsteam den betroffenen Kindern aber auch deren Familien und sogar den
involvierten professionellen Mitarbeitern (z.B. niedergelassenen Kinderéarzten) mit Rat
und Tat zur Seite stehen (in Deutschland Etablierung der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung fur alle gesetzlich Versicherten seit 2007; im Gesetzestext wird
zudem explizit festgelegt, dass die besonderen Bedurfnisse von Kindern und
Jugendlichen zu beriicksichtigen sind).13-1°

Eine der zentralen Fragen dabei ist haufig, ob die betroffenen Kinder und
Jugendlichen auch in ihrer gewohnten und vertrauten hauslichen Umgebung palliativ
versorgt werden und zuhause sterben kénnen, in dem Grof3teil der Falle der
geauRerte Hauptwunsch wie einige Studien zeigen konnten.> ¢ Eine groRe
Unterstltzung ist hierbei die Implementierung der SAPV-Teams.®

Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung ist laut Deutscher Gesellschaft fur
Palliativmedizin und Deutschem Hospiz und Palliativ Verband wie folgt definiert:

,Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV) dient — in Erganzung zur
allgemeinen ambulanten Palliativwversorgung — dem Ziel, die Lebensqualitdt und die
Selbstbestimmung von Palliativpatienten so weit wie mdglich zu erhalten, zu férdern
und zu verbessern und ihnen ein menschenwirdiges Leben bis zum Tod in ihrer
gewohnten Umgebung, in stationaren Pflegeeinrichtungen bzw. station&dren Hospizen
zu ermdglichen. Nur ein Teil aller Sterbenden benétigt diese besondere
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Versorgungsform. Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung richtet sich an
Palliativpatienten und deren soziales Umfeld, wenn die Intensitat oder Komplexitat
der aus dem Krankheitsverlauf resultierenden Probleme den Einsatz eines
spezialisierten Palliativteams (Palliative Care Team) notwendig macht -
voribergehend oder dauerhaft. Sie erfolgt im Rahmen einer ausschlief3lich auf
Palliativversorgung  ausgerichteten  Versorgungsstruktur.  Diese  beinhaltet
insbesondere spezialisierte palliativarztliche und palliativpflegerische Beratung
und/oder (Teil-)Versorgung, einschliellich der Koordination von notwendigen
Versorgungsleistungen  bis hin  zu einem umfassenden, individuellen
Unterstiitzungsmanagement. Multiprofessionalitdt, 24-stiindige Erreichbarkeit an
sieben Tagen in der Woche und Spezialistenstatus (durch Weiterbildung und
Erfahrung) der primér in der Palliativversorgung tatigen einzelnen Leistungserbringer
sind unverzichtbar. Das Team fiihrt regelmaRige multiprofessionelle Teamsitzungen
und Fallbesprechungen durch und arbeitet eng mit den Strukturen der
Primarversorgung (z.B. niedergelassene Arzte, Pflegedienste, Krankenhauser,
stationdre Pflegeeinrichtungen) sowie den Einrichtungen der Hospizbewegung
zusammen. SAPV kann als alleinige Beratungsleistung, Koordinationsleistung,
additiv unterstiitzende Teilversorgung oder vollstindige Patientenversorgung
verordnet werden. Leistungen nach SGB Xl sind jedoch nicht

Bestandteil der SAPV.“ 1/

Beide vorliegenden Publikationen basieren auf Analysen eines solchen
spezialisierten Teams, welches sowohl die Betreuung zuhause als auch die
konsiliarische Beratung und falls gewlnscht auch die palliativmedizinische
Mitbetreuung wahrend eines stationaren Aufenthaltes der jeweiligen Patienten
Ubernimmt. Im Hinblick auf die Zufriedenheit mit der Betreuung aus Sicht der Eltern
ist hierbei unter anderem das interdisziplindre Zusammenwirken und die Koordination
aller an der Behandlung beteiligten Personen von zentraler Bedeutung, was die

publizierten Ergebnisse in klarer Weise zeigen.

1.4 Symptommanagement

Oftmals wird das ganze Betreuungsteam durch den Umgang mit den vorliegenden
Symptomen unter einen enormen Erwartungsdruck gestellt. Es ist bekannt, dass das
Symptommanagement insbesondere wahrend der Lebensendphase ein komplexes
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Konstrukt darstellt, welches oftmals nicht nur durch medikamentdse Therapie gezielt
beeinflusst werden kann.'' Fir das genaue Verstandnis ist es ebenfalls von
essentieller Bedeutung zu wissen, dass eine gute Symptombehandlung nicht
unbedingt mit einer guten Qualitdt der Lebensendphase gleichzusetzen ist, zumal
Symptome wahrend der letzten Lebenstage nicht immer erfolgreich behandelt
werden kénnen.18-20

Bislang liegen nur wenige Daten bezlglich der Symptomversorgung von
palliativmedizinisch betreuten Kindern vor, noch weniger von Kindern, welche
palliativmedizinisch zu Hause betreut werden. Priméres Ziel und Wunsch ist es, die
reine Symptomlast durch entsprechende Therapiemalinahmen so gering wie mdglich
zu halten. Eine Studie von Joanne Wolfe et al. zeigte, dass oftmals die Berichte von
Eltern mit denen der betreuenden Arzte und Pflegekrafte beziiglich der jeweils
vorliegenden Symptome nicht Uibereinstimmten.?! Dies war unter anderem ein Grund
dafur, in unseren Studien neben der Qualitat der Symptombehandlung auch die

Qualitat der Symptomwahrnehmung als getrennten Faktor zu analysieren.

1.5 Methoden

1.5.1 Studienort

Die Studien wurden an der Koordinationsstelle Kinderpalliativmedizin, dem SAPPV-
Team am Klinikum der Ludwig-Maximilians-Universitdt Minchen durchgefihrt. Das
Team bestand zum Zeitpunkt der Datenerhebung aus drei Padiatern (einer
padiatrischen Onkologin, einer padiatrischen Kardiologin und einer Neonatologin),
einer Pflegefachkraft, einem Sozialarbeiter sowie einem Seelsorger. Die
Koordinationsstelle Kinderpalliativmedizin existiert seit 2004 und stellt im
sudostlichen Bayern (Population ca. 4.5. Millionen Einwohner) u.a. die hausliche
Palliativversorgung fir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene sicher.?? 23 Neben
der Koordination professioneller Hilfe (u.a. Vereinfachung des Ubergangs von
stationdrem Aufenthalt nach Hause, Erleichterung der Kommunikation mit den an der
Betreuung beteiligten Personen, Unterstiitzung bei administrativen Angelegenheiten)
besteht die Hauptaufgabe des Teams, die Palliativversorgung der betreuten
Patienten in Kooperation mit den anderen miteinbezogenen Berufsgruppen sowie
eine medizinische 24h-Rufbereitschaft zu gewéhrleisten. Die Studiendurchfiihrung

wurde durch die Ethikkommission des Klinikums der Universitat Minchen genehmigt.
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1.5.2 Teilnehmer

Eingeschlossen wurden Eltern von schwer kranken und sterbenden Kindern
frihestens drei Monate nach deren Tod, welche im Untersuchungszeitraum (Marz
2004 bis Méarz 2007) durch das SAPPV-Team betreut wurden. Die Eltern wurden
telefonisch kontaktiert, um sie Uber Studienzweck sowie die konkrete Durchfiihrung
zu informieren. Eltern, welche sich einverstanden erklarten an der Studie
teilzunehmen, wurden die Fragebbégen mit einem Anschreiben, der
Einverstandniserklarung sowie einem portofreien Rickumschlag gesendet. Als
Ausschlusskriterien galten psychische Stérungen, fehlende Kontaktdaten, nur
einmaliger Kontakt mit dem SAPPV-Team, signifikante Sprachbarrieren sowie pra-
und perinatale Todesfélle. Ebenfalls wurden alle multiprofessionellen Teammitglieder
befragt, welche an der Behandlung der jeweiligen Patienten beteiligt waren. Diesen

wurde ein Fragebogen mit Anschreiben und portofreiem Ruckumschlag zugesandt.

1.5.3 Fragebo6gen fiur Eltern

Die zwei Fragebdgen fur die Eltern wurden zuvor in vier Familien vorgetestet und
entsprechend modifiziert. Die Eltern wurden ausdrucklich darauf hingewiesen, dass
sie das SAPPV-Team kontaktieren sollen, falls sie mit dem Ausfullen der Fragebdgen
nicht zurechtkommen oder sich dabei in irgendeiner Weise belastet fuhlen.

Fragebogen 1 enthielt 56 Variablen und wurde speziell fur die Durchfihrung der
Studien entwickelt. Mit diesem Fragebogen wurden soziodemographische Daten (8
Variablen), Informationen Uber das Befinden des Kindes (4 Variablen), die
Zufriedenheit mit der Palliativbetreuung durch das SAPPV-Team (22 Variablen,
darunter auch Variablen zur Symptompravalenz, Symptomstarke,
Symptomwahrnehmung und Symptombehandlung), die Versorgungsqualitat vor und
nach Einbeziehung des SAPPV-Teams (12 Variablen) sowie die Zufriedenheit mit der
Sterbephase (10 Variablen) erhoben. Als Sterbephase wurde diejenige Phase
angenommen, bei welcher die Mitglieder des multiprofessionellen Versorgungsteams
tbereinstimmten, dass das jeweilige Kind in Kirze versterben wiirde.?* Die meisten
dieser Variablen wurden mithilfe numerischer Analogskalen (NRS) erfasst.
Hinsichtlich des Symptommanagements wurden die Eltern nach den vier
Hauptsymptomen gefragt, an welchen ihr Kind im letzten Monat vor seinem Tod am
meisten gelitten hat. Die Symptomstarke wurde ebenso wie die erlebte Qualitat von
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Symptomwahrnehmung und Symptombehandlung mithilfe von Likert-Skalen
(Symptomstarke:  leicht, mittelmaRig, stark, sehr stark; ausreichende
Symptomwahrnehmung/erfolgreiche Symptombehandlung: nein, eher nein, eher ja,
ja) graduiert. Fragebogen 2 bestand aus validierten Fragebdgen, welche das
Vorliegen klinisch relevanter Angst und/oder Depression (Hospital Anxiety and
Depression Scale, HADS) ?° sowie das Vorliegen komplizierter Trauer (PG-13, 13
Variablen) 26 27 erfassten. Fragebogen 2 wurde sowohl an Miitter wie auch an Vater

verteilt und sollte jeweils separat ausgefullt werden.

1.5.4 Fragebogen fur multiprofessionelle Teammitglieder

Der Fragebogen fir die multiprofessionellen Teammitglieder (insgesamt 22
Variablen, NRS) erhob unter anderem die erlebte Versorgungsqualitéat sowie die
Kommunikation innerhalb des Betreuungsteams vor und nach Einbeziehung des
SAPPV-Teams. Der Fragebogen wurde zuvor von neun auf dem Gebiet der
padiatrischen Palliativversorgung erfahrenen Mitarbeitern getestet und ebenfalls
entsprechend angepasst. Alle Fragebdgen konnten durch offene Kommentare

erganzt werden.

1.5.5 Krankenakten

Eine Analyse der Krankenakten des SAPPV-Teams wurde durchgefuhrt, um
herauszufinden, ob das SAPPV-Team die gleichen Symptome wie die Eltern
wahrnahm und ob die Einschatzung der Symptomstarke sowie der Qualitat der

Symptombehandlung bei den Eltern und dem SAPPV-Team ubereinstimmte.

1.5.6 Statistische Analyse

Fur die meisten Variablen (u.a. Versorgungsqualitdt inklusive Symptomart,
Symptomstarke, Symptomwahrnehmung, Symptombehandlung) wurde eine
deskriptive Analyse (%, Mittelwert = Standardabweichung, Median, Range) durch-
gefuhrt. Fur Variablen, welche mittels Likert-Skalen erfasst wurden, erfolgte die
Analyse der dichotomisierten Daten mit einem zweigeteilten exakten Fisher-Test. Da
einige der Variablen nicht normalverteilt waren, wurden mittels Wilcoxon-Vorzeichen-
Rang-Test fur nichtparametrische Daten die Unterschiede in der Versorgungsqualitat

vor und nach Einbeziehung des SAPPV-Teams berechnet. Pearson Korrelationen
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und multivariate Analysen halfen dabei, das Verhaltnis von Symptomart,
Symptomstéarke, Symptomwahrnehmung, und Symptombehandlung mit Variablen der
Versorgungsqualitdt zu analysieren. Es wurde ein Signifikanzniveau von p<0.05
inklusive Bonferroni-Korrekturen verwendet. Alle statistischen Analysen wurden
mithilfe der Software SPSS (Statistical Package for Social Sciences, SPSS Inc.,
Chicago, IL), Version 18.0 sowie Version 20.0 durchgefuhrt.

1.6 Ergebnisse

1.6.1 Studienteilnehmer

Eltern und Kinder

Die Auswahlkriterien erftllten 62 von 106 Eltern, siebzehn davon schieden aufgrund
der Ausschlusskriterien aus. Von den verbleibenden 45 Elternpaaren erklarten sich
43 (96%) bereit, an der Studie teilzunehmen. Die Ricklaufquote lag bei 88%. Die
meisten Eltern waren 31-40 Jahre alt und verheiratet (82%). Von den verstorbenen
Kindern waren 63% mannlich, der Altersmedian lag bei 3.4 Jahren (Range, 0-34.3).
In einem Fall starb der Patient als Erwachsener, die Palliativversorgung hatte jedoch
schon wahrend der Kindheit begonnen. Die haufigsten zugrundeliegenden
Erkrankungen waren kongenitaler, onkologischer, neurologischer oder kardialer
Genese (siehe Abbildung 1). In 82% der Familien hatten die betroffenen Kinder
Geschwister. Die durchschnittliche Dauer der Palliativbetreuung durch das SAPPV-
Team lag bei 6.5 Wochen (Range, 0.5-21.6 Wochen). Das Zeitintervall zwischen Tod
des Kindes und Befragung betrug zwischen 3 und 37 Monaten (Median, 19.5
Monate). Weitere Daten zur Versorgung durch das SAPPV-Team sind in Tabelle 1

ersichtlich.
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Abb. 1. Genese der zugrundeliegenden Erkrankungen unterteilt nach

Hauptkategorien (n=45)

Tab. 1: Daten uber die Versorgung durch das SAPPV-Team pro Patient (n=45)

Median (Range)

Dauer der SAPPV-Betreuung (Wochen) 6.5 (0.5-21.6)
Anzahl der Kontakte 30 (2-79)
Anzahl der Krankenhausbesuche 2 (0-45)
Anzahl der Hausbesuche 1 (0-6)
% (n)

Existierende Patientenverfigung nach Einbeziehung SAPPV 22 (10)
Einbeziehung eines niedergelassenen Arztes 71 (32)
Betreuung post mortem 76 (34)
Todesort

Krankenhaus 29 (11)

Zuhause 71 (27)

Multiprofessionelle Teammitglieder
Von 105 multiprofessionellen Versorgungspartnern (54 Arzte, 28 Pflegefachkrafte, 8

Sozialarbeiter, 5 Psychologen, 5 Physiotherapeuten und 2 Fallmanager), welche
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mindestens einmal an der Palliativversorgung bei einem oder mehreren der
jeweiligen Kinder beteiligt waren, sendeten 87 Teammitglieder den Fragebogen
ausgefillt zurick (Rucklaufquote 83%). Die zurlickgesendeten Fragebbdgen waren

unter den jeweiligen Berufsgruppen verhaltnismaRig gleich verteilt.

1.6.2 Beurteilung der Palliativversorgung durch die Eltern

Die Zufriedenheit der Eltern mit der Arbeit des SAPPV-Teams war sehr hoch mit im
Median 10 Punkten (Mittelwert, 9.2+1.69 [Standardabweichung = SA]; Range, 4-10;
NRS 0-10). Die Einbeziehung des SAPPV-Teams fihrte in verschiedenen Bereichen
zu einer deutlichen Verbesserung der Palliativversorgung: bestehende Sorgen
hinsichtlich der Symptome des Kindes (p<0.0017) sowie Stress, welcher durch
administrative Angelegenheiten entstand (p<0.0083) konnte/n signifikant vermindert
werden. Neben der verbesserten Kommunikation innerhalb des Betreuungsteams
(p<0.00017) verbesserte sich die Lebensqualitat der betroffenen Kinder aus Sicht der
Eltern  (p<0.0017), ebenso wie die Bereitschaft der einbezogenen
Betreuungspersonen, den Fragen oder Problemen der Eltern zuzuhéren
(p<0.00017). 80% der betroffenen Kinder wurden im Krankenhaus (n=19) oder in
einem Hospiz (n=2) versorgt, bevor sie durch das SAPPV-Team betreut wurden. Der
Transferprozess vom Krankenhaus bzw. Hospiz nach Hause wurde mit einem
Median von 8 bewertet (Mittelwert, 7.3+3; Range, 0-10). Die 24h-Rufbereitschaft
durch das SAPPV-Team wurde von 97% der Befragten als sehr wichtig eingestuft
(Median, 10; Mittelwert, 9.4+1.45; Range, 3-10). 18% der Familien nahmen die
Rufbereitschaft nicht in Anspruch, 38% benutzten sie bis zu dreimal im gesamten
Zeitraum der Palliativversorgung und 44% nahmen sie mehr als dreimal in Anspruch.
In 42% der Falle wurde das SAPPV-Team den Bedurfnissen der Geschwisterkinder
nach Einschatzung der Eltern gerecht. Die Sterbephase des Kindes wurde als
Uberwiegend friedlich erlebt (Median, 9; Mittelwert, 8.4+2.53; Range, 0-10), 71% der
Kinder konnten zuhause sterben. 97% der Eltern erwéhnten, dass der Ort, an dem

ihr Kind verstorben ist, ein guter Ort war.

1.6.3 Anpassung der Eltern

Ihre eigene Lebensqualitat wurde von den Eltern zum Zeitpunkt der Befragung mit

einem Median von 5 eingestuft (Mittelwert, 5.8+2; Range, 1-10). Vier Eltern gaben
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an, dass sie sich mehr Unterstitzung gewinscht hétten. Die Betreuung durch das
SAPPV-Team post mortem wurde mit einem Median von 8.5 eingestuft (Mittelwert,
7.1£3.2; Range, 0-10). Bei 25% der Eltern konnten Hinweise auf eine klinisch
relevante Angststérung gefunden werden (HADS-Angst-Score = 11 Punkte), bei 19%
Hinweise auf eine klinisch relevante Depression (HADS-Depressions-Score = 11
Punkte) und bei 13% (drei Mitter und zwei Vater) Hinweise auf das Vorliegen von

komplizierter Trauer.

1.6.4 Kommentare der Eltern

95% der Mitter und 89% der Vater hinterlieRen in den dafir vorgesehenen Feldern
der Fragebogen Kommentare. In den meisten Fallen schilderten die Eltern, dass sie
sich nach Einbeziehung des SAPPV-Teams insgesamt deutlich erleichtert gefuhlt
haben. Viele Eltern erwahnten, dass sie gerne schon friher das SAPPV-Team in die
Versorgung ihres Kindes miteinbezogen hétten. In zwei Fallen wurde darauf
aufmerksam gemacht, dass der Fokus des SAPPV-Teams manchmal zu stark auf
das zu betreuende Kind gerichtet war, so dass die Unterstitzung der verbleibenden
Familie und der Geschwisterkinder zu kurz kam. In fast allen Fallen berichteten die
Eltern dartber, nach Einbeziehung des SAPPV-Teams mit ihren Kindern und der

Familie leichter Uber das Thema Tod und Sterben sprechen zu kdnnen.

1.6.5 Multiprofessionelle Teammitglieder

Aus Sicht der multiprofessionellen Teammitglieder erlebten diese die Einbeziehung
des SAPPV-Teams als signifikante Verbesserung der bis dato bestehenden
Versorgungsstruktur ~ (unter anderem  deutlich  verbesserte  Kooperation,
Kommunikation und Familienunterstitzung; siehe Tabelle 2). 35% der
Teammitglieder gaben an, dass sie sich hinsichtlich padiatrisch palliativmedizinischer
Therapie und Symptomkontrolle unsicher fihlten, 30% schilderten Unsicherheit bei
ethischen und/oder rechtlichen Fragen auf diesem Gebiet, 40% beklagten einen
Mangel an psychosozialer Unterstitzung fur sich selbst und 79% der Befragten
winschten sich spezifische Weiterbildungsmoglichkeiten. 64% der Befragten
hinterlieen Kommentare, in welchen tberwiegend geschildert wurde, dass durch die
Einbeziehung des SAPPV-Teams die Befragten den jeweiligen Patientenfallen
insgesamt sicherer in ihrer taglichen Arbeit gegeniiberstehen. Zudem erwédhnten
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einige Studienteilnehmer (Uberwiegend Pflegefachkrafte), dass durch die
Einbeziehung des SAPPV-Teams in den meisten Féllen der von der Familie
ausgesprochene Wunsch, dass ihr Kind wahrend der Lebensendphase zuhause sein

kann, erfillt werden konnte.

1.6.6 Symptomwahrnehmung durch die Eltern

Im letzten Lebensmonat waren Dyspnoe (61%) und Schmerzen (58%) die
dominierenden Symptome. Insgesamt wurden von allen vorliegenden Symptomen
82% von den Eltern als stark eingestuft. ,Appetitverlust®, ,Mudigkeit* und ,andere
nicht-neurologische Symptome® wurden durchgehend als stark eingestuft (siehe
Abbildung 2). Die haufigsten Symptomkombinationen waren Schmerzen mit Dyspnoe
(24%), Schmerzen mit Ubelkeit/Erbrechen (24%), Dyspnoe mit kdrperlicher Unruhe
(21%) sowie korperliche Unruhe mit Schmerzen (21%). In 82% der Falle wurden drei

oder mehr Symptome angegeben.
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Tab. 2: Zufriedenheit der multiprofessionellen Teammitglieder mit verschiedenen

Aspekten der Palliativbetreuung vor und nach Einbeziehung des SAPPV-Teams

(n=87)

Einbeziehung des
SAPPV-Teams

Vorher Nachher n Z

(MW/Md) (MW/Md)
Zusammenarbeit mit 4.9/5 6.7/7 60 -5.0702
niedergelassenen Arzten
Zusammenarbeit mit Klinikarzten 6.2/6 7.5/8 76 -4.9532
Zusammenarbeit mit der Pflege 6.9/7.5 7.8/8 78 -4.9212
Kommunikation im 6/6 7.7/8 78 -5.3902
multiprofessionellen
Betreuungsteam
Zusammenarbeit bzw. Vernetzung 5.2/5 7.5/8 72 -6.0202
mit psychosozialen Diensten und
weiteren externen
Betreuungsangeboten
Begleitung der gesamten Familie 6.1/6 8.2/8 76 -6.2952
Finanzierung durch die 4.715 6.5/7 56 -4.88542

Kostentrager

Werte gemdafl numerischen Analogskalen:

Md=Median.

a P<.001 (Wilcoxon-Vorzeichen-Rang-Test [zweigeteilt]; Bonferroni-Korrektur P<.00014)

O=geringste Qualitat,

10=héchste Qualitat.

MW=Mittelwert,
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Abb. 2: Symptomverteilung und Symptomstarke im letzten Lebensmonat gemaf
Angaben der Eltern (n=38). ,Andere neurologische Symptome* beinhalten Spastik,
neurogenen Harnverhalt, Blindheit und Horverlust. ,Andere nicht-neurologische
Symptome“ beinhalten Fieber, Stuhlinkontinenz, gastro6sophagealen Reflux und

Lymphodeme.

1.6.7 Symptomwahrnehmung durch das SAPPV-Team

Erfolgreiche Symptomwahrnehmung durch das SAPPV-Team wurde in fast allen
Féllen (95%) erreicht und zeigte sich als einziger pradiktiver Faktor fur die Qualitat
der Symptombehandlung (R?, 0.612; siehe Tabelle 3). Unzureichende
Symptomwahrnehmung wurde bei zwei Patienten dokumentiert, die Uberwiegend an
Ubelkeit/Erbrechen, epileptischen Anfallen und korperlicher Unruhe litten. Bis auf
eine einzige Ausnahme (ein Kind mit gastroosophagealem Reflux) wurden gemalf
Analyse der medizinischen Krankenakten alle Symptome, welche die Eltern bei ihrem

Kind wahrnahmen, auch vom SAPPV-Team wahrgenommen.
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Tab. 3: Pradiktive Werte fur die Qualitat der Symptombehandlung gemali
Einschéatzung der Eltern (n=38)

R2 1
ACT-Gruppe? 0.147
Alter 0.105
Kommunikation im multiprofessionellen Betreuungsteam 0.168
Kontaktdauer mit SAPPV-Team 0.077
Informationsgabe durch SAPPV-Team 0.146
Inanspruchnahme der 24h-Rufbereitschaft 0.134
Symptomwahrnehmung 0.612
Symptomstarke 0.195

1 Abgebildet sind adjustierte R2-Werte aus einer durchgefiihrten Regressionsanalyse

2 Lebensbedrohende und lebenslimitierende Gesundheitszustande werden in vier ACT-Gruppen (Association for
Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families) klassifiziert

1.6.8 Symptomstarke

Konkordanz in der Einschatzung der Symptomstéarke wurde in 65% der Falle erreicht.
Gemald Angaben der Eltern unterschatzte das SAPPV-Team meist die
Symptomstarke.

In den Fallen, in welchen die Einstufung der Symptomstarke von Eltern und
multiprofessionellen Teammitgliedern Gbereinstimmte (siehe Tabelle 4), verbesserte
sich die Zufriedenheit mit der durchgefuhrten Betreuung (p=0.037) sowie die
Lebensqualitat der Eltern (p=0.041). Selbst in Fallen mit unzureichender
Symptomkontrolle waren die Eltern hochst zufrieden mit der Betreuung durch das
SAPPV-Team (Median, 10) und stuften die Lebensendphase ihres Kindes als sehr
friedvoll ein (Median, 9).
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Tab. 4: Konkordanz hinsichtlich Einschatzung der Symptomstéarke zwischen SAPPV-
Team und Eltern

Symptomstarke
Stark Weniger stark  Abs. %
Atemnot 15 (18) 8 (5) 73
Schmerzen 20 (20) 2 (2) 100
Ubelkeit/Erbrechen 7 (9) 6 (4) 72
Korperliche Unruhe 9 (9) 4 (4) 100
Krampfanfalle 7 (8) 2 (1) 68
Andere neurologische 3 (4) 3(2) 71
Appetitverlust 3 (5) 2 (0) 30
Mudigkeit 3(4) 1 (0) 38
Diarrhoe/Obstipation 2 (3) 2 (1) 58
Andere nicht-neurologische 4 (7) 2 (0) 36
Anteil insgesamt (%) 65

Die absolute Anzahl an Fallen ist wie folgt definiert: x (y): x = Einschéatzung durch das SAPPV-Team, y =

Einschétzung durch die Eltern. Fur weitere Details siehe Abb. 2.

1.6.9 Symptombehandlung

Insgesamt wurde die Symptombehandlung in 71% der Félle als erfolgreich
eingestuft, insbesondere bei Schmerzen, epileptischen Anfallen, kérperlicher Unruhe
und bei Ubelkeit/Erbrechen. Dyspnoe wurde laut Einschatzung der Eltern weniger
erfolgreich behandelt. In sieben Fallen, in welchen die Symptombehandlung
unzureichend war, wurden die Kinder in ein Krankenhaus eingewiesen. Der Erfolg
der Symptombehandlung wurde in 92% der Félle von Eltern und SAPPV-

ubereinstimmend beurteilt.

1.6.10 Symptomwahrnehmung und Versorgungsqualitat

Hinsichtlich des Symptommanagements wurde in zahlreichen Kommentaren die
Wichtigkeit eines SAPPV-Teams in der Betreuung wahrend der Lebensendphase

betont. Die Mutter eines drei Jahre alten Jungen schrieb: ,Durch die Einbeziehung
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des SAPPV-Teams fluhlte ich mich deutlich erleichtert. Endlich gab es jemanden, mit
dem ich mich unterhalten konnte, nicht nur Uber die Situation unseres Kindes
sondern auch generell Uber die Hoffnungslosigkeit seit dem Tag, an welchem die
Erkrankung diagnostiziert wurde. Und was dies fur mich, meinen Ehemann und fur
die ganze Familie bedeutet. Und in welcher Art und Weise wir Unterstutzung
bekommen koénnen.“ Der Vater eines vier Monate alten Madchens erwahnte: ,Nur
durch die regelmalig stattfindenden Besuche des SAPPV-Teams konnten meine
Frau und ich Vertrauen gewinnen, dass es doch jemanden gibt, der unsere
Bedurfnisse versteht. Ganz am Anfang hatten wir Angst, dass unser Baby nur
hinsichtlich seiner Schmerzen behandelt werden wirde. Aber das SAPPV-Team
erklarte uns ausfiuhrlich, wie die Begleitsymptome von Schmerzmedikamenten (z.B.
Verstopfung) entstehen und was man dagegen machen kann. Das war wirklich eine
grolde Hilfe.”

Die meisten Eltern (82%) erwéhnten, dass die Prasenz sowie die 24h-Rufbereitschaft
des SAPPV-Teams signifikant zu einer friedvollen Sterbephase beigetragen haben.
In den beiden Féallen unzureichender Symptomwahrnehmung waren die Eltern mit
der Versorgungsqualitat weniger zufrieden (NRS, 6). Die konkordante Einschatzung
der Symptomstéarke zwischen SAPPV-Teammitgliedern und Eltern Kkorrelierte
signifikant mit der Lebensqualitat der Eltern (p=0.041) sowie mit der generellen
Zufriedenheit der Eltern mit der Arbeit des SAPPV-Teams (p=0.037).

1.7 Diskussion

Hinsichtlich der Effektivitdt padiatrischer Palliativversorgung insbesondere auch im
Hinblick auf die Versorgung sterbender Kinder im hauslichen Umfeld gibt es bislang
nur wenige Forschungsdaten. Hays et al.?® schlugen vor, dass man die
Lebensqualitat der Kinder als moglichen Indikator fir die Qualitdt der
Palliativversorgung zu Hilfe nehmen kann. Diese Lebensqualitat kann durch optimale
Kommunikation, bessere Symptomwahrnehmung und Symptombehandlung,
Unterstutzung bei Entscheidungsprozessen in der Lebensendphase sowie beim
Fallmanagement durch die an der Versorgung beteiligten Personen beeinflusst
werden. Die Lebensqualitat der Kinder verbesserte sich in unserer Studie geméanR
Einschatzung der Eltern signifikant. Zusatzlich verbesserte sich auch die
Kommunikation innerhalb des Betreuungsteams aus Sicht der Eltern und der
beteiligten Versorgungspersonen. Die betroffenen Eltern berichteten dariber hinaus,
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dass sie nach Einbeziehung des SAPPV-Teams viel leichter mit ihrem Kind Uber das
Thema Tod und Sterben sprechen konnten. Eine Studie von Kreicbergs et al. zeigte,
dass die adaquate Kommunikation tber dieses sensible Thema mit dazu beitragen
kann, psychologischen sowie somatischen Stress bei den Eltern post mortem zu
reduzieren.?®

Wahrend der Lebensendphase stellt jede einzelne Berufsgruppe im
multiprofessionellen Kontext einen wichtigen Faktor innerhalb der Struktur der
Palliativversorgung dar. Dadurch erklart sich, dass eine gezielte Koordination dieser
Berufsgruppen auch zu einer verbesserten Unterstitzung fur das sterbende Kind
sowie dessen Familie beitragt.3® 3! Sowohl die Eltern wie auch die
multiprofessionellen Teammitglieder erwahnten, dass ohne existierende Koordination
wertvolle Energien und Ressourcen verloren gehen. Ergénzend hierzu zeigen einige
Studien, dass die Schnittstelle Versorgung im Krankenhaus/Versorgung zuhause
einen sehr empfindlichen Punkt in der Kontinuitat der Betreuung darstellt.3? 32 Unsere
Ergebnisse legen nahe, dass ein SAPPV-Team diesen Ubergang stabiler gestalten
kann.

Die Beurteilung und das Management von Symptomen in der Lebensendphase bei
Kindern sind oftmals schwierig.®* 35 Mehrere Studien bei meist onkologischen
Kohorten zeigen, dass das Symptom Schmerz im Vordergrund steht.18 2°. 36, 37 |n
unserer Erhebung zeigte sich Atemnot als mindestens genauso wichtiges Symptom,
welches jedoch schwieriger erfolgreich behandelt werden konnte. Abhangig vom
Alter und den Kommunikationsmoglichkeiten des jeweiligen Kindes, kdonnen im
Vergleich zu Erwachsenen Schmerzen und Atemnot schlechter diagnostiziert werden
und andere Symptome wie z.B. Ubelkeit bleiben oftmals unentdeckt.?® Zudem liegt
den Symptomen in der Palliativversorgung auch haufig eine multifaktorielle Genese
zugrunde und sie beruhen nicht immer nur auf der Krankheit selbst sondern z.B. auf
Nebenwirkungen von Medikamenten oder vorangegangenen Therapien (z.B.
Bestrahlungstherapie). Viele Eltern erwé&hnten bei unserer Befragung, dass es ihnen
wichtig erscheint, alle Symptome ins Betrachtungsfeld der Versorgung zu stellen,
nicht nur die offensichtlichen, wie z.B. Schmerzen oder Atemnot. Darin besteht auch
die Herausforderung fur FortbildungsmalRinahmen, welche fir die multiprofessionellen
Teammitglieder essentiell sind.38 39

Haufig ist es eine grol3e Herausforderung, neben den Schmerzen die vielen anderen

unterschiedlichen Symptome adaquat zu behandeln.1® 20. 40. 41 Unsere Daten zeigen,
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dass die Symptomlast bei den Kindern nach Einbeziehung des SAPPV-Teams
signifikant reduziert wurde. Hierbei ist jedoch auch davon auszugehen, dass die
Wahrnehmung der Eltern nicht nur durch medizinische MalRnahmen alleine sondern
auch durch die Verbesserung des Versorgungsspektrums an sich gepragt wurde.
Insgesamt wurden rund zwei Drittel der Kinder erfolgreich behandelt (insbesondere
solche mit Schmerzen, epileptischen Anféallen und somatischer Unruhe). Wie auch
andere Studien aufzeigen, ist die Behandlung anderer Symptome (wie z.B.
Mudigkeit, Diarrhoe und Obstipation) eher schwieriger.'® 42 43 Unsere Ergebnisse
zeigen, dass erfolgreiche Symptombehandlung nicht der einzige wichtige Faktor ist,
welcher verschiedene Zielvariablen, wie z.B. die Zufriedenheit mit der Versorgung,
die Lebensqualitat der Kinder und der Eltern oder die Friedlichkeit der Sterbephase
beeinflusst. Die Ubereinstimmende Symptomwahrnehmung zwischen Eltern und
multiprofessionellen Teammitgliedern scheint ein entscheidender pradiktiver Faktor
fur die Zufriedenheit mit dem Versorgungsteam und fur die Lebensqualitat der Eltern
zu sein. Schon von Wolfe et al. wurde beschrieben, dass bei Kindern, bei welchen
eine Symptomkontrolle nur unzureichend mdoglich ist, groRere Aufmerksamkeit auf
die Symptomwahrnehmung gerichtet werden sollte.?! Diese kann - sofern erfolgreich
durchgefuihrt - als ein essentieller Bestandteil eines komplexen Netzwerks von
verschiedenen psychologischen Faktoren gesehen werden, welche einerseits Angst
vermindern und andererseits zu einer Verbesserung von Bewaltigungsstrategien
beitragen koénnen.*?2 Die hohe Rate an erfolgreicher Symptomwahrnehmung bei
unserer Befragung kann mitunter auch dadurch erklart werden, dass bei der
Betreuung im hauslichen Umfeld die Symptome insbesondere den Eltern aber auch
dem betreuenden Team eher als im Krankenhaus auffallen. Der Grund dafir, dass
die Symptomstarke (insbesondere diejenige von Appetitlosigkeit und Mudigkeit) nicht
Ubereinstimmend eingeschatzt wurde, kann damit zusammenhangen, dass gewisse
Symptome von den Eltern oder dem Betreuungsteam erwartet werden oder als
unausweichlich angenommen werden. Hierbei ist es insbesondere wichtig, den Eltern
die Symptome offen zu kommunizieren und genau zu erklaren.

Existierende Daten zeigen, dass es von entscheidender Bedeutung fir die Eltern ist,
Informationen dartiber zu erhalten, wie ihr Kind sterben wird.?® 37. Die meisten der
befragten Eltern erlebten den Tod ihres Kindes als sehr friedvoll. Trotzdem sich viele
Eltern wiinschen, dass ihr Kind zuhause sterben kann, ist dies oftmals nur in wenigen

Fallen moglich. Eine Studie mit onkologischen Patienten zeigte, dass diese Zahl



Einleitung 27

erhoht werden kann, wenn man die Versorgungsstrukturen den Bedirfnissen der
Kinder und Eltern anpasst.** Wir zeigten, dass es durch das SAPPV-Team in den
meisten Fallen mdglich ist, dass die Kinder zuhause versterben konnten, was mit
einer hohen Zufriedenheit der Eltern einherging. Zudem zeigen unsere Daten, dass
die 24h-Rufbereitschaft einen wichtigen Zusatzfaktor in der Palliativversorgung
darstellt, da sie den Eltern ein Gefuhl von Sicherheit vermittelt.

Der Verlust eines eigenen Kindes ist eine der schlimmsten Situationen, die man sich
im Leben vorstellen kann. Eltern, welche eine solche Erfahrung machen, verwenden
unterschiedliche Strategien, um diese Situation zu bewaltigen.*> In unserer Studie
traten Hinweise auf klinisch relevante Angststorungen und Depressionen in ungefahr
einem Viertel der Falle auf, Uberwiegend beim gleichen Elternpaar. Mithilfe von
adaquater padiatrischer Palliativversorgung kann hierbei auch in der Trauerphase
geeignete Unterstitzung gegeben werden, da die Trauerphase bei den
Hinterbliebenen auch oftmals schwerwiegender ausfallen kann.46-48

Der hohe Bedarf an spezifischen Weiterbildungsmdoglichkeiten auf dem Gebiet der
padiatrischen Palliativwversorgung wird durch unsere Daten bestatigt.*°>! Zusatzlich
besteht laut Aussage der Befragten auch Bedarf an professioneller psychologischer
Unterstitzung fur alle an der Betreuung beteiligten Personen, um dem hohen
beruflichen Stress auf diesem Gebiet entgegenzuwirken.

Die Limitationen der Studie beinhalten zum einen die Tatsache, dass sich die
Meinungen und Einschéatzungen der Eltern, auf welchen der Hauptteil der Studie
basiert, sich Uber die Zeit hinweg andern kénnen. Die retrospektive Analyse
insbesondere der Daten zur Lebensqualitat erhéht diesen Bias. Zusatzlich kbnnen
die Antworten der Eltern auch dem statistischen Storfaktor der sozialen
Erwiinschtheit unterlegen sein. Als weitere limitierende Faktoren missen auch die
geringe Anzahl der Patienten sowie die Tatsache, dass es sich um eine Single-
Center-Studie  handelt, angegeben werden. Andererseits wurden die
Stichprobenfehler dadurch reduziert, dass ausschlie3lich konsekutiv erfasste

Familien kontaktiert wurden, welche durch das SAPPV-Team betreut wurden.

1.8 Fazit

Die padiatrisch palliativmedizinische Versorgung durch ein SAPPV-Team wurde von
den jeweiligen Eltern wie auch von den multiprofessionellen Teammitgliedern als

signifikante Verbesserung der Betreuung der betroffenen Kinder erlebt. Insbesondere
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die optimale Koordination der Betreuung in der Lebensendphase scheint ein
wichtiger Qualitatsfaktor fur die Kinder und deren Angehdrige zu sein. Auch wenn
eine erfolgreiche Symptombehandlung nicht immer mdglich ist, kbnnen belastende
Symptome meistens erfolgreich wahrgenommen werden. Zudem beeinflusst die
Konkordanz der Symptomwahrnehmung zwischen Eltern und multiprofessionellen
Teammitgliedern die Lebensqualitdt der Eltern sowie deren Zufriedenheit mit dem
Betreuungsteam. Daruber hinaus stellt die Qualitat der Symptomwahrnehmung einen

pradiktiven Faktor fur die Qualitat der Symptombehandlung dar.
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Diesen Fragebogen 1 sollte diejenige Person ausflllen, die den engsten
Kontakt zum Kind gehabt hat. Nattrlich kdnnen bei den Fragen auch
beide Ehepartner/Lebensgefahrten zusammen im Einverstandnis
antworten.

Bitte kreuzen Sie jeweils die flr Sie am ehesten zutreffende Antwort an.

An einigen Stellen des Fragebogens haben Sie auch die Mdéglichkeit,
Kommentare oder Anregungen aufzuschreiben. Daflir kdnnen Sie auch
gegebenenfalls ein Zusatzblatt benutzen.

Falls Sie einzelne Fragen nicht beantworten kénnen oder mochten,
lassen Sie diese einfach aus.
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1. Allgemeines

11
Antworten Sie auf die Fragen allein oder zusammen mit lhrem Ehepartner/Lebensgefahrten?
allein [ mit Ehepartner/Lebensgefihrten zusammen L]

1.2
In welchem Verwandtschaftsgrad/Verhéltnis stehen Sie zu Ihrem verstorbenen Kind?
leibliche Mutter [] leiblicher Vater []

anderer mannlicher Erziehungsberechtigter [1  andere weibliche Erziehungsberechtigte []
Sonstiges [I:

1.3
Wie alt sind Sie?
20 Jahre oder junger (1 21-30J. 00 31-40J.0J 41-50J.00 51-60J.L1 uber 60 J. [

14
Wie ist Ihr momentaner Familienstand?
ledig [] verheiratet [] geschieden [] verwitwet []

getrennt lebend in einer Lebensgemeinschaft [
mit Partner lebend in einer Lebensgemeinschaft []

15
Sind Sie mit Ihrem Ehe-/Lebenspartner, mit dem Sie wahrend der Sterbephase lhres Kindes
zusammen waren, immer noch zusammen?

jald nein, geschieden [ nein, getrennt [ Sonstiges L1:

1.6

Wie ist Ihr héchster Bildungsabschluss?

Abitur[1  Hauptschulabschluss [] Mittlere Reife L] Universitatsstudium [
FHS-Studium [ Ausbildung/Lehre [] kein Schulabschluss []

Sonstiges [ :

1.7

Wie ist Ihre gegenwaértige Arbeitssituation?
Selbststandig [ Angestellt [] Hausarbeit [l Student [] Arbeitslos []
Rentner/Pensionar [] Sonstiges [I:

1.8
Hat sich durch den Tod lhres Kindes etwas an lhrer Arbeitssituation geédndert?

Nein ]

Ja, ndmlich:

Arbeitsstelle ist durch den Tod meines Kindes gewechselt worden []

Arbeitsstelle ist mir gekiindigt worden L1~ Arbeitsstelle habe ich selbst gekiindigt L]
vorzeitiger Ruhestand [

Sonstiges [1:
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2. Fragen zu lhrem Kind

2.1

Welches waren die wichtigsten gesundheitlichen Probleme (Symptome) lhres Kindes im
letzten Lebensmonat [z.B. Schmerzen, Ubelkeit, Erbrechen, Atemnot, Unruhe, Krampfanfalle
etc.]?

Bitte ebenfalls ankreuzen, wie stark die Probleme waren.

1. leicht L1  mittel L1  stark L1 sehr stark []
2. leicht (L]  mittel ] stark (]  sehr stark [
3. leicht L1 mittet . stark L sehr stark [
4, leicht L1  mittel L] stark L] sehr stark [
2.2

Wurden diese Symptome vom Palliativteam (= Team um Dr. Duroux, Dr. Fihrer, Dr. Grasser
oder Dr. Klein) ausreichend wahrgenommen?

zu Nr.1: nein eher nein [ eher ja [ jall

zu Nr.2: nein [ eher nein [ eher ja [ jald

zu Nr.3: nein [] eher nein [] eher ja [] jald

zu Nr.4: nein ] eher nein [ eher ja [ jall
2.3
Wurden diese Symptome vom Palliativteam (= Team um Dr. Duroux, Dr. Fihrer, Dr. Grasser
oder Dr. Klein) erfolgreich behandelt?

zu Nr.1: nein eher nein [ eher ja [ jall
zu Nr.2: nein [ eher nein [] eher ja [J jald
zu Nr.3: nein [] eher nein [] eher ja [] jald
zu Nr.4: nein [ eher nein [ eher ja [ jald

2.4

Wie sehr haben diese Symptome lhres Kindes Sie in Ihrem téglichen Leben belastet, bevor sie
vom Palliativteam (= Team um Dr. Duroux, Dr. Flhrer, Dr. Grasser oder Dr. Klein) behandelt
wurden? - Bitte entsprechende Ziffer ankreuzen.

o123 ]4[5[6[7[8]09]10]

Uberhaupt nicht Sehr stark

2.5

Wie sehr haben diese Symptome lhres Kindes Sie in Ihrem t&glichen Leben belastet, nachdem
oder wéhrend sie vom Palliativteam (= s.0.) behandelt wurden? - Bitte entsprechende
Ziffer ankreuzen.

o123 4567 [8]9]10]

Uberhaupt nicht Sehr stark
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2.6
Wie hoch schatzen Sie die Lebensqualitét Ihres Kindes vor der Betreuung durch das
behandelnde Palliativteam ein?

Lol 1] 2|3 ] 4[5 [6[7[8]9[10)]
Sehr schlecht Sehr gut

2.7
Wie hoch schatzen Sie die Lebensqualitét Ihres Kindes wéhrend der Betreuung durch das
behandelnde Palliativteam ein?

Lol 1] 23 ]a4f]5[6]7[8]9]10]
Sehr schlecht Sehr gut

2.8
Wie gut fuhlten Sie sich durch das behandelnde Palliativteam aufgeklart Gber die Erkrankung
Ihres Kindes?

Lol 1] 23 ]4[5[6[7[8]9[10)]
Uberhaupt nicht Sehr gut

29
Wie friedlich ist Ihr Kind verstorben?

o123 ]4[5[]6f[7[8]09]10]

Uberhaupt nicht Sehr friedlich
friedlich
2.10
Ist Ihr Kind flr Sie unerwartet schnell verstorben?
nein [ eher nein [ eher ja [l jald
2.11
Glauben Sie, dass es ein guter Ort war, wo Ihr Kind verstorben ist?
nein [ eher nein [ eher ja [ jald
2.12

Falls nein, wo hétten Sie sich gewinscht, dass Ihr Kind verstorben ware?
Krankenhaus [1 zu Hause [ 1 Kinderhospiz [] Sonstiges[]:

2.13

Wenn lhr Kind im Krankenhaus verstorben ist, wie lange hat der letzte Aufenthalt dort
gedauert?

Kind ist nicht im Krankenhaus verstorben []

ein paar Tage [ ca. 1 Woche [ 1-2 Wochen [] 2-4 Wochen [
1-2 Monate [] 2-6 Monate [] tber 6 Monate [] weiR nicht []
2.14

Musste Ihr Kind jemals wiederbelebt werden?
jald nein [ weiR nicht [
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2.15
Wer war zum Zeitpunkt des Todes anwesend bei Ihrem Kind?

beide Elternteile (] ~ nur Vater (1 nur Mutter (]  Geschwister []
Sonstige [1:

3. Fragen zu lhrer Situation

(Falls Ihr Kind nicht im Krankenhaus war, bitte bei Frage 3.2 weitermachen):

3.1
Falls Ihr Kind aus dem Krankenhaus entlassen wurde, wie zufriedenstellend hat der Ubergang
in die Versorgung zu Hause funktioniert?

Lol 1[2[3]4[5[6[7[8]9]10]
Uberhaupt nicht Sehr gut

3.2
Wie gut insgesamt haben Sie die arztliche Betreuung Ihres Kindes zu Hause empfunden?

Lol 1[2[3]4[5[6[7[8]9]10]
Sehr schlecht Sehr gut

3.3
Wie gut insgesamt haben Sie die pflegerische Betreuung lhres Kindes zu Hause empfunden?

o123 ]4a]5]6]7[8]9]10]

Sehr schlecht Sehr gut
Es war keine Pflege in die Betreuung einbezogen []

34
Wie gut insgesamt haben Sie die psychologische Betreuung Ihres Kindes und Ihrer Familie zu
Hause empfunden?

o123 ]a4a]s |67 ][8]9[10]

Sehr schlecht Sehr gut
Es war kein Psychologe in die Betreuung einbezogen []

35
Wie gut insgesamt haben Sie die soziale / sozialarbeiterische / sozialrechtliche Betreuung
Ihres Kindes und lhrer Familie zu Hause empfunden?

o123 4567 [8]9]10]

Sehr schlecht Sehr gut
Es war kein Sozialarbeiter in die Betreuung einbezogen L]
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3.6
Wie gut insgesamt haben Sie die seelsorgerische/spirituelle Betreuung zu Hause
empfunden?

o1 ]2 3 ]4a]5 67 ][8]9]10]

Sehr schlecht Sehr gut
Es war kein Seelsorger in die Betreuung einbezogen [

3.7

Haben Sie den Eindruck, dass Ihnen von dem behandelnden Palliativteam alle Informationen
gegeben wurden, die Sie benétigt haben?

nein [ eher nein [ eher ja [ jald

3.8

Haben Sie sich bei der Betreuung lhres Kindes in der Lebensendphase alleine gelassen
gefiihlt?

nein L] eher nein [ eher ja [ jall

3.9
Wie wichtig war fir Sie die 24-Stunden Rufbereitschaft des betreuenden Palliativteams?

o123 ]4[5[]6[7[8]9]10]

Uberhaupt nicht Sehr wichtig
wichtig
3.10
Wie oft haben Sie diese Rufbereitschaft in Anspruch genommen?
keinmal [ 1-3 mal [ mehr als 3 mal [
3.11
Wurden Sie ausreichend uber die Erkrankung lhres Kindes informiert?
nein [ eher nein L] eher ja [ jald
3.12
Wurde Ihr Kind altersgerecht uber die Erkrankung informiert?
nein ] eher nein [] eher ja [] jald Kind war zu jung [
3.13

Falls es eine Patientenverfiigung fiir Ihr Kind gab, ist diese lhrer Meinung nach hilfreich
gewesen?
nein [] eher nein [] eher ja [] jall es gab keine []

3.14

Wie beurteilen Sie den Informationsaustausch zwischen allen an der Versorgung Ihres

Kindes beteiligten Personen, bevor das Palliativteam (= Team um Dr. Duroux, Dr. Fihrer,

Dr. Grasser oder Dr. Klein) die Betreuung tbernommen hat?
Lof1]2]3]a4a]5[6][7[8]9]10]

Sehr schlecht Hervorragend
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3.15

Wie beurteilen Sie den Informationsaustausch zwischen allen an der Versorgung Ihres
Kindes beteiligten Personen wahrend der Betreuung durch das Palliativteam (= Team um
Dr. Duroux, Dr. Fihrer, Dr. Grasser oder Dr. Klein) ein?

o123 ]4[5[6[7[8]9]10]

Sehr schlecht Hervorragend

3.16
Wie beurteilen Sie die generelle Bereitschaft, Ihren Fragen und Problemen zuzuhdren,
bevor das Palliativteam (= Team um Dr. Duroux, Dr. Fihrer, Dr. Grasser oder Dr. Klein) die
Betreuung ubernommen hat?
Lol 1] 23|45 [6]7[8]9]10]
Sehr gering Sehr hoch
3.17
Wie beurteilen Sie die generelle Bereitschaft, Ihren Fragen und Problemen zuzuhdren
wahrend der Betreuung durch das Palliativteam (= s.0.)?
o123 4567 [8]9]10]
Sehr gering Sehr hoch

3.18
Konnten Sie so fur Ihr Kind da sein, wie Sie es sich gewiinscht hatten, bevor das
Palliativteam die Betreuung (bernommen hat?

o1 ]2 ]33 ]4[5[6[7[8]9[10]
Uberhaupt nicht Voll und ganz

3.19
Konnten Sie wéhrend der Betreuung durch das Palliativteam so fiir Ihr Kind da sein, wie Sie
es Sich gewdinscht hatten?

o123 ]4[5[]6f[7[8]9]10]
Uberhaupt nicht Voll und ganz

3.20

Wie sehr haben Sie ,,biirokratische Hiirden* an einer guten Versorgung lhres Kindes vor
der Betreuung durch das Palliativteam gehindert (z.B. bei Versorgung mit Hilfsmitteln,
Finanzierungsproblemen etc.)?

o123 ]a4a]s |67 ][8]9[10]

Uberhaupt nicht Sehr stark

3.21

Wie sehr haben Sie ,,biirokratische Hiirden* an einer guten Versorgung lhres Kindes
wéhrend der Betreuung durch das Palliativteam gehindert (z.B. bei Versorgung mit
Hilfsmitteln, Finanzierungsproblemen etc.)?

ol 1] 2[3]4[5 |67 ][8]9]10)]
Uberhaupt nicht Sehr stark




Appendices 47

3.22
Haben Sie die Gelegenheit gehabt, Gespréache tGber den bevorstehenden Tod Ihres Kindes mit
Personen des behandelnden Palliativteams zu fiihren?

nein [ eher nein ] eher ja [ jald

3.23

Haben Sie mit Ihrem Kind tber das Thema Tod und Sterben gesprochen?

nein L] eher nein [ eher ja [ jald Kind war zu jung L]
3.24

Konnten Sie in der Lebensendphase Gesprache tber lhre eventuellen Angste und Sorgen bzgl.
der Sterbephase mit Mitgliedern des behandelnden Palliativteams fiihren?

nein L] eher nein [ eher ja [ jald
3.25

Wenn Antwort: ja / eher ja, mit wem?

Freitext:

3.26

Inwieweit entsprach der Verlauf der Sterbephase dem, was Sie sich fir Ihr Kind angesichts
der Erkrankung gewdinscht hatten?

o123 4567 [8]9]10]
Uberhaupt nicht Voll und ganz

3.27
Wie zufrieden waren Sie generell mit der Betreuung lhres Kindes und Ihrer Familie durch das
behandelnde Palliativteam (= Team um Dr. Duroux, Dr. Fuhrer, Dr. Grasser oder Dr. Klein)?

o123 ]a4a]s |67 ][8]9[10]

Uberhaupt nicht Voll und ganz

3.28
Wie zufrieden waren Sie mit der Betreuung Ihrer Familie nach dem Tod lhres Kindes durch
das Palliativteam?

o123 4567 [8]9]10]

Uberhaupt nicht Voll und ganz

3.29
Wie schétzen Sie Ihre derzeitige Lebensqualitét ein?

o123 4567 [8]9]10]

Konnte nicht Konnte nicht
schlechter sein besser sein
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3.30
Wirden Sie anderen Familien in einer dhnlichen Situation raten, die Hilfe eines

vergleichbaren Palliativteams in Anspruch zu nehmen?
nein [] eher nein [] eher ja [] jall

48

4. Fragen zu Geschwistern

Falls Ihr Kind keine Geschwister gehabt hat, bitte mit Punkt 5 weitermachen.

4.1
Sind die Bedurfnisse der Geschwister vom behandelnden Palliativteam ausreichend

berucksichtigt worden?
nein L] eher nein [ eher ja [ jald

4.2
Wenn Antwort: nein / eher nein, warum nicht?

Freitext:
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5. Sonstiges

5.1
Was wirden Sie nach all dem, was Sie in der Versorgung Ihres Kindes miterlebt haben,

verbessern wollen, wenn Sie kdnnten?

Freitext:

Vielen Dank !!!

Den ersten Teil der beiden Fragebdgen haben Sie nun schon
bearbeitet.

Bitte bearbeiten Sie danach noch Fragebogen Nr. 2!
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6. Fragen zur allgemeinen und seelischen Verfassung

Die folgenden Fragen beziehen sich auf Ihre allgemeine und seelische Verfassung. Wir
bitten Sie, die Fragen so zu beantworten, wie es fur Sie personlich in der letzten Woche am
ehesten zutraf. Machen Sie bitte nur ein Kreuz pro Frage und lassen Sie keine Frage aus.
Uberlegen Sie bitte nicht lange, sondern wahlen Sie die Antwort aus, die Ihnen auf Anhieb
am zutreffendsten erscheint.

6.1 Ich fuhle mich angespannt oder tberreizt.
[ meistens
[ oft
[1von Zeit zu Zeit/gelegentlich
[] tberhaupt nicht

6.2 Ich kann mich heute noch so freuen wie friiher.
[ ganz genau so
[ nicht ganz so sehr
L1 nur noch ein wenig
[] kaum oder gar nicht

6.3 Mich Uberkommt eine &ngstliche Vorahnung, dass etwas Schreckliches passieren konnte.
[1ja, sehr stark
[ ja, aber nicht allzu stark
[] etwas, aber es macht mir keine Sorgen
L] tiberhaupt nicht

6.4 Ich kann lachen und die lustige Seite der Dinge sehen.
[ ja, so viel wie immer
LI nicht mehr ganz so viel
[ inzwischen viel weniger
[ tiberhaupt nicht

6.5 Mir gehen beunruhigende Gedanken durch den Kopf.
[ einen GroRteil der Zeit
[ verhaltnisméaRig oft
[ von Zeit zu Zeit, aber nicht allzu oft
LI nur gelegentlich/nie

6.6 Ich fiihle mich glucklich.
L] tiberhaupt nicht
[ selten
[ ] manchmal
L1 meistens

6.7 Ich kann behaglich dasitzen und mich entspannen.
[ ja, natiirlich
[1 gewdhnlich schon
[ nicht oft
L] Giberhaupt nicht
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6.8 Ich fhle mich in meinen Aktivitaten gebremst.
L] fast immer
[ sehr oft
[ manchmal
[ Gberhaupt nicht

6.9 Ich habe manchmal ein angstliches Gefiihl in der Magengegend.
[] Gberhaupt nicht
[ gelegentlich
[ ziemlich oft
[ sehr oft

6.10 Ich habe das Interesse an meiner &uf3eren Erscheinung verloren.
[ ja, stimmt genau
[1ich kimmere mich nicht so sehr darum, wie ich sollte
[J moglicherweise kiimmere ich mich zu wenig darum
[ ich kimmere mich so viel darum wie immer

6.11 Ich fiihle mich rastlos, muss immer in Bewegung sein.
[ ja, tatsachlich sehr
[ ziemlich
[ nicht sehr
[ tiberhaupt nicht

6.12 Ich blicke mit Freude in die Zukunft.
[1ja, sehr
L1 eher weniger als friiher
[ viel weniger als friiher
[ 1 kaum bis gar nicht

6.13 Mich tberkommt plétzlich ein panikartiger Zustand.
[ ja, tatsachlich sehr oft
[ ziemlich oft
[ nicht sehr oft
[ Gberhaupt nicht

6.14 Ich kann mich an einem guten Buch, einer Radio- oder Fernsehsendung freuen.
[ oft
L1 manchmal
[ eher selten
[ sehr selten

52
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7. Fragen zur Trauer

Bitte kreuzen Sie jeweils diejenige Antwortmaoglichkeit an, die am ehesten zutrifft.

1. Wie oft hatten Sie im letzten Monat Sehnsucht nach ihrem verstorbenen Kind?

tberhaupt nicht [

mindestens einmal []
mindestens einmal pro Woche [
mindestens einmal pro Tag []
mehrmals pro Tag [

2. Wie oft hatten Sie im letzten Monat im Zusammenhang mit dem Verlust ihres Kindes
ausgepragte Empfindungen von emotionalem Schmerz, Kummer oder quélender
Trauer?

uberhaupt nicht []

mindestens einmal [
mindestens einmal pro Woche [
mindestens einmal pro Tag [
mehrmals pro Tag [l

3. Bezogen auf die beiden oberen Fragen: Hatten Sie diese Empfindungen mindestens
einmal téglich fiir mindestens 6 Monate?

Nein [] Ja

4. Wie oft haben Sie im letzten Monat versucht, Situationen zu vermeiden, die Sie daran
erinnern, dass lhr verstorbenes Kind nun nicht mehr bei lhnen ist?

iiberhaupt nicht [

mindestens einmal []
mindestens einmal pro Woche []
mindestens einmal pro Tag [l
mehrmals pro Tag [

5. Wie oft haben Sie sich im letzten Monat betdubt, erschittert oder benommen gefuhlt
durch den Verlust Ihres Kindes?

iiberhaupt nicht [

mindestens einmal []
mindestens einmal pro Woche []
mindestens einmal pro Tag [l
mehrmals pro Tag [
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Teil 2:

Bitte geben Sie fur jeden Punkt an, wie Sie sich
gegenwartig fuhlen. Um die passende Antwort
auszuwahlen, umkreisen Sie bitte die jeweilige Nummer auf
der rechten Seite.

Uberhaupt nicht
Ein wenig
Ziemlich

Sehr

Extrem stark

6. Bemerken Sie Unsicherheit ber Ihre Rolle im Leben oder
eine Verminderung ihres Identitatsgefuhls (z.B. das
Geflhl, dass ein Teil von lhnen gestorben ist)?

R
N
w
N

7. Hatten Sie Probleme damit, den Verlust lhres Kindes zu
akzeptieren? 11234

8. War es fir Sie schwer, seit dem Verlust lhres Kindes
anderen Menschen zu vertrauen? 11234

9. Fuhlen Sie sich verbittert tber den Verlust Ihres Kindes?

10. Haben Sie das Gefuhl, dass das Vorwartsgehen im Leben
(z.B. neue Freunde gewinnen, neuen Interessen 1121324
nachgehen etc.) fur Sie im Moment schwierig ware?

11. Flhlen Sie sich seit dem Verlust Ihres Kindes gefiihllos
oder gleichgltig? 112 3)|4

12. Haben Sie seit dem Verlust Ihres Kindes das Gefuhl, dass
das Leben unerfillt, leer oder bedeutungslos geworden
ist?

Teil 3:
Bitte kreuzen Sie diejenige Antwortmdglichkeit an, die am ehesten zutrifft.

13.
Haben Sie die Erfahrung gemacht, dass Sie sich aus sozialen, beruflichen oder anderen
wichtigen Tatigkeitsgebieten stark zurtickgezogen haben (z.B. Aufgaben im Haushalt)?

Nein [ Ja U
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8. Fragen zur Religiositat

Die folgenden Fragen beziehen sich auf Ihre Zugehdorigkeit zu einer Religion oder religidsen
Gemeinschaft (z.B. katholische/evangelische Kirche, judische Gemeinde etc.).
Bitte das jeweils zutreffende Kéastchen ankreuzen:

8.1
Wie oft gehen Sie zu religiosen Treffen oder Gottesdiensten?
[ nie
[ 1-2x/Jahr
[ alle paar Monate
[11-2x/Monat
[J 1x/Woche
[] mehrmals pro Woche

8.2
Wie viele Menschen aus lhrer religiésen Gemeinschaft (z.B. Kirche, Moschee, Synagoge,
Bibelgruppe) kennen Sie?

[J niemand

[ 1 wenige

L1 mehr als die Halfte

[ alle oder fast alle

[ entfallt, da ich kein Mitglied einer religidsen Gemeinschaft bin

8.3
Wie wirden Sie sich selbst einschatzen?
[ tief religios
[1 ziemlich religios
L1 nur leicht religios
L nicht religios
[J gegen Religion
8.4

Wie viel Kraft und Trost beziehen Sie aus Ihrer Religion?
[1 keine Starke und Trost
[ etwas Starke und Trost
[ viel Starke und Trost
[ entfallt, da keine Religion
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9. Fragen zur Reflexion + Sonstiges

Bitte das jeweils zutreffende K&stchen ankreuzen:

9.1 Die Teilnahme an dieser Studie war fur mich in irgendeiner Weise hilfreich.
(o123 a5 [6]7]8]9][10]

Trifft Gberhaupt Trifft vollig zu
nicht zu
9.2 Die Teilnahme an dieser Studie hat mich in irgendeiner Weise belastet.
Lol 1 [2[3]a4af[5[]6]7[8]09[10]
Trifft Gberhaupt Trifft vollig zu
nicht zu
9.3 Diese Befragung halte ich fur geeignet, die Schwachstellen in der Versorgung

schwer kranker und sterbender Kinder herauszufinden.

o123 ]4]5]6]7[8]9]10]

Trifft iberhaupt Trifft vollig zu
nicht zu
9.4 Welche sind Ihrer Meinung nach die Bereiche in der palliativmedizinischen

Versorgung von schwer kranken und sterbenden Kindern, die bezogen auf lhr
Kind Ihnen gut funktioniert haben? (maximal 3)

9.5 Welches sind Threr Meinung nach die grof3ten Probleme / Hindernisse /
Herausforderungen, die Sie bei der palliativmedizinischen Betreuung lhres
Kindes wahrgenommen haben? (maximal 3)
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9.6 Wollen Sie ebenfalls betroffenen Eltern noch etwas Wichtiges mit auf den
weiteren Weg geben?

Freitext:

9.7 Sonstige Kommentare:

Freitext:
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Vielen Dank fur das Ausftllen der Fragebogen!

Bitte senden Sie nun Fragebogen 1 und 2 und ebenfalls die beiden
Einverstandniserkldrungen im beigelegten portofreien Briefumschlag an uns
zuruck.

Bei sonstigen Fragen, Hinweisen oder Anmerkungen kénnen Sie uns gerne kontaktieren unter
folgender Adresse:

Koordinationsstelle Kinderpalliativmedizin
Interdisziplindres Zentrum fir Palliativmedizin
Herr René Vollenbroich

Marchioninistr. 15

81377 Minchen

Tel.: 089-7095-7937

Fax: 089-7095-7928

E-Mail: Rene.Vollenbroich@med.uni-muenchen.de


mailto:Rene.Vollenbroich@med.uni-muenchen.de
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6. Fragen zur allgemeinen und seelischen Verfassung

Die folgenden Fragen beziehen sich auf lhre allgemeine und seelische Verfassung. Wir
bitten Sie, die Fragen so zu beantworten, wie es fur Sie personlich in der letzten Woche am
ehesten zutraf. Machen Sie bitte nur ein Kreuz pro Frage und lassen Sie keine Frage aus.
Uberlegen Sie bitte nicht lange, sondern wahlen Sie die Antwort aus, die Ihnen auf Anhieb
am zutreffendsten erscheint.

6.3 Ich fuhle mich angespannt oder tberreizt.
[ meistens
[ oft
[Ivon Zeit zu Zeit/gelegentlich
[] tberhaupt nicht

6.4 Ich kann mich heute noch so freuen wie friiher.
[ ganz genau so
[ nicht ganz so sehr
L1 nur noch ein wenig
[1 kaum oder gar nicht

6.3 Mich Uberkommt eine &ngstliche Vorahnung, dass etwas Schreckliches passieren kdnnte.
[1ja, sehr stark
[ ja, aber nicht allzu stark
[ etwas, aber es macht mir keine Sorgen
L] tiberhaupt nicht

6.4 Ich kann lachen und die lustige Seite der Dinge sehen.
[ ja, so viel wie immer
[ nicht mehr ganz so viel
[1inzwischen viel weniger
[ tiberhaupt nicht

6.5 Mir gehen beunruhigende Gedanken durch den Kopf.
[ einen GroRteil der Zeit
[ verhaltnisméaRig oft
[ von Zeit zu Zeit, aber nicht allzu oft
LI nur gelegentlich/nie

6.6 Ich fiihle mich glucklich.
L] tiberhaupt nicht
[ selten
[ ] manchmal
L1 meistens

6.7 Ich kann behaglich dasitzen und mich entspannen.
[ ja, natiirlich
1 gewohnlich schon
[ nicht oft
[ Giberhaupt nicht
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6.8 Ich fihle mich in meinen Aktivitaten gebremst.
L] fast immer
[ sehr oft
[ manchmal
[ Gberhaupt nicht

6.9 Ich habe manchmal ein angstliches Gefiihl in der Magengegend.
[] tberhaupt nicht
[ gelegentlich
[ ziemlich oft
[ sehr oft

6.10 Ich habe das Interesse an meiner &uf3eren Erscheinung verloren.
[ ja, stimmt genau
[1ich kimmere mich nicht so sehr darum, wie ich sollte
[J moglicherweise kiimmere ich mich zu wenig darum
[ ich kimmere mich so viel darum wie immer

6.11 Ich fiihle mich rastlos, muss immer in Bewegung sein.
[ ja, tatsachlich sehr
[ ziemlich
[ nicht sehr
[ tiberhaupt nicht

6.12 Ich blicke mit Freude in die Zukunft.
[1ja, sehr
L1 eher weniger als friiher
[ viel weniger als friiher
[ 1 kaum bis gar nicht

6.13 Mich tberkommt plétzlich ein panikartiger Zustand.
[ ja, tatsachlich sehr oft
[ ziemlich oft
[ nicht sehr oft
[ Gberhaupt nicht

6.14 Ich kann mich an einem guten Buch, einer Radio- oder Fernsehsendung freuen.

[ oft

[ manchmal
[ eher selten
[ sehr selten
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7.

Fragen zur Trauer

Bitte kreuzen Sie jeweils diejenige Antwortmdglichkeit an, die am ehesten zutrifft.

13.

14.

15.

16.

17.

Wie oft hatten Sie im letzten Monat Sehnsucht nach ihrem verstorbenen Kind?

tiberhaupt nicht []

mindestens einmal []
mindestens einmal pro Woche []
mindestens einmal pro Tag [
mehrmals pro Tag [

Wie oft hatten Sie im letzten Monat im Zusammenhang mit dem Verlust ihres Kindes
ausgepragte Empfindungen von emotionalem Schmerz, Kummer oder quélender
Trauer?

tUberhaupt nicht []

mindestens einmal [
mindestens einmal pro Woche []
mindestens einmal pro Tag [
mehrmals pro Tag [l

Bezogen auf die beiden oberen Fragen: Hatten Sie diese Empfindungen mindestens
einmal tdglich fir mindestens 6 Monate?

Nein [ Ja [

Wie oft haben Sie im letzten Monat versucht, Situationen zu vermeiden, die Sie daran
erinnern, dass lhr verstorbenes Kind nun nicht mehr bei lhnen ist?

tiberhaupt nicht [

mindestens einmal []
mindestens einmal pro Woche []
mindestens einmal pro Tag [l
mehrmals pro Tag []

Wie oft haben Sie sich im letzten Monat betdubt, erschittert oder benommen gefuhlt
durch den Verlust Ihres Kindes?

iiberhaupt nicht [

mindestens einmal [
mindestens einmal pro Woche []
mindestens einmal pro Tag [l
mehrmals pro Tag [
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Teil 2:

Bitte geben Sie fir jeden Punkt an, wie Sie sich
gegenwartig fuhlen. Um die passende Antwort
auszuwahlen, umkreisen Sie bitte die jeweilige Nummer auf
der rechten Seite.

Uberhaupt nicht
Ein wenig
Ziemlich

Sehr

Extrem stark

18. Bemerken Sie Unsicherheit tber Ihre Rolle im Leben oder
eine Verminderung ihres Identitatsgefuhls (z.B. das
Geflhl, dass ein Teil von lhnen gestorben ist)?

R
N
w
N

19. Hatten Sie Probleme damit, den Verlust Ihres Kindes zu
akzeptieren? 11234

20. War es fur Sie schwer, seit dem Verlust lhres Kindes
anderen Menschen zu vertrauen? 11234

21. Fuhlen Sie sich verbittert tber den Verlust Ihres Kindes?

22. Haben Sie das Gefuihl, dass das VVorwartsgehen im Leben
(z.B. neue Freunde gewinnen, neuen Interessen
nachgehen etc.) fur Sie im Moment schwierig ware?

23. Fihlen Sie sich seit dem Verlust lhres Kindes gefuhllos
oder gleichgltig? 112 3)|4

24. Haben Sie seit dem Verlust lhres Kindes das Gefuhl, dass
das Leben unerfillt, leer oder bedeutungslos geworden
ist?

Teil 3:
Bitte kreuzen Sie diejenige Antwortmdglichkeit an, die am ehesten zutrifft.

13.
Haben Sie die Erfahrung gemacht, dass Sie sich aus sozialen, beruflichen oder anderen
wichtigen Tatigkeitsgebieten stark zurtickgezogen haben (z.B. Aufgaben im Haushalt)?

Nein [ Ja U
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8. Fragen zur Religiositat

Die folgenden Fragen beziehen sich auf Ihre Zugehdorigkeit zu einer Religion oder religidsen
Gemeinschaft (z.B. katholische/evangelische Kirche, judische Gemeinde etc.).
Bitte das jeweils zutreffende Kéastchen ankreuzen:

8.1
Wie oft gehen Sie zu religiosen Treffen oder Gottesdiensten?
[ nie
[ 1-2x/Jahr
[ alle paar Monate
[11-2x/Monat
[J 1x/Woche
[] mehrmals pro Woche

8.2
Wie viele Menschen aus lhrer religiésen Gemeinschaft (z.B. Kirche, Moschee, Synagoge,
Bibelgruppe) kennen Sie?

[J niemand

[ 1 wenige

L1 mehr als die Halfte

[ alle oder fast alle

[ entfallt, da ich kein Mitglied einer religidsen Gemeinschaft bin

8.3
Wie wirden Sie sich selbst einschatzen?
[ tief religios
[1 ziemlich religios
L1 nur leicht religios
L nicht religios
[J gegen Religion
8.4

Wie viel Kraft und Trost beziehen Sie aus Ihrer Religion?
[1 keine Starke und Trost
[ etwas Starke und Trost
[ viel Starke und Trost
[ entfallt, da keine Religion
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9. Fragen zur Reflexion + Sonstiges

Bitte das jeweils zutreffende K&stchen ankreuzen:

9.8 Die Teilnahme an dieser Studie war fir mich in irgendeiner Weise hilfreich.

o[ 1]2[3]4a]5s5 67 [8]9]10]

Trifft Gberhaupt Trifft vollig zu
nicht zu
9.9 Die Teilnahme an dieser Studie hat mich in irgendeiner Weise belastet.
o123 ]4[5[]6[7[8]09]10]
Trifft Gberhaupt Trifft vollig zu
nicht zu

9.10 Diese Befragung halte ich flr geeignet, die Schwachstellen in der Versorgung
schwer kranker und sterbender Kinder herauszufinden.

o123 ]4]5]6]7[8]9]10]

Trifft Gberhaupt Trifft vollig zu
nicht zu

9.11 Welche sind Ihrer Meinung nach die Bereiche in der palliativmedizinischen
Versorgung von schwer kranken und sterbenden Kindern, die bezogen auf Ihr Kind
Ihnen gut funktioniert haben? (maximal 3)

9.12 Welches sind Ihrer Meinung nach die gréten Probleme / Hindernisse /
Herausforderungen, die Sie bei der palliativmedizinischen Betreuung lhres Kindes
wahrgenommen haben? (maximal 3)
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9.13 Wollen Sie ebenfalls betroffenen Eltern noch etwas Wichtiges mit auf den
weiteren Weg geben?

Freitext:

9.14 Sonstige Kommentare:

Freitext:
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Vielen Dank fur das Ausftllen der Fragebdogen!

Bitte senden Sie nun Fragebogen 1 und 2 und ebenfalls die beiden
Einverstandniserkldrungen im beigelegten portofreien Briefumschlag an uns
zuriick.

Bei sonstigen Fragen, Hinweisen oder Anmerkungen kdnnen Sie uns gerne kontaktieren unter
folgender Adresse:

Koordinationsstelle Kinderpalliativmedizin
Interdisziplindres Zentrum fur Palliativmedizin
Herr René Vollenbroich

Marchioninistr. 15

81377 Minchen

Tel.: 089-7095-7937

Fax: 089-7095-7928

E-Mail: Rene.Vollenbroich@med.uni-muenchen.de


mailto:Rene.Vollenbroich@med.uni-muenchen.de
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FRAGEBOGEN FUR MULTIPROFESSIONELLE TEAMMITGLIEDER

1} Zuwelcher Bernfsgruppe zehiren %ie? [Arz: (Padiatmie) [Arer (Allcemeirmedizin) [ Aret (apd. Fachrichiuons):
DS{hn'estH.'Pﬂeger DPh'_rsintharapem DSanz:ialp.'idagﬂge DSeﬂsurgar DPE}'C]ID[DgE DSumﬁge::

2) Wo arbeiten Zie? [ Hlinix [ prexis [ #rankenpflegedienst [ Hindarhospiz [ ambulanter Kinderhospizdienst
O Sonstiges:

3.} Inzgesami arbeitelta) ich seit
4.) Wie viele Kinder versorzen Sie jahrlich in der palliativen Betrenung und SterhebezleitineT
Umebrais1s o5 5o Humers [Hieine [ weis niche

£.) Folgends Fragen bezighen sich auf Thre Erfahmung in der BEetrenung von kindsrpalliztivmedizinizchen Fallen vor Embeziehung der
Eoordinzationsstalle Kinderpalliatvmedizin (KEiP) MMinchen (Team wn Dr. Fibrer, Dr. Durowux, Dr. Graszer, Dr. Klein, K. Einast).

Eifte kreuzen Sie jeweils die fiir Sie am ehesten paszands Zahl an!

Jahren mit kindsrpalliztivmedizinischen Fillen

Aus meiner Sichi funlktioniert{e) in der

Linderpalliativiedizinivchen Betrenong wor Extrems Extrem  Nicht
Finberzick E der KIGP.__ schicchi et mwireffznd
... die Fuzsnmnenarbeit mit nisderzelassenan Arsten ol1lzlalalslslalsleln

... die Zusanumenarbeit mit Klinikarzien ol 1l 213 4| 3 &l 7 P I I

.. die Fuzenmmenarbeit mit der Pflege ol1lzlalalslslalsleln

. die Eomumnaikation im mualtiprofessionellen - - -

E : ol 1123|4587 g 2|10

... die Fuzanmmenarbeit bow, Veametznime mit prychosazizlen al1la2lalas sl |z 2]

Triensten und weiteren eternan Barammasanzshotan 3 . '

... die Besgleitims der gesamten Familie ol 1lz2lalalslsl sl el

. .. die Finanrienung durch die Kostentrizer al1lalalalslslslelelm

6.} Folzande Fragsn bezichen sich anf Ihre Erfshrumg in der Betreuumg von kinderpalliativmedizimizchen Fillen wihrend
Einbezishung der Koordinstionzztells Kmderpallistivmedizm (EEiP) hlinchen {Team wm Dr. Fibrer, Dr. Doroe, Dy, Grasser,
Dr. Kl=in, K. Kinast).

Aus meiner Sicht fanlktioniert{e) in der

Linderpalliativmedizinischen Betrenung wahrend Extre= Extrcm  Nicht
Einbeziehung der KIGP. .. schleche pat  rwireffend
.. die Zuzanmmenarbeit mit nisdergelaszensn Arzten ol 1la2lalalslsla]lsl el

... die Fuzenmmenarbeit mit Flinikarsien ol1lzlalalslslalsleln

... die Fuzanmnenarbeit mit der Pilege al1lzlalalslslslaslelm

... die Eonvmonikation im mualtiprofessionellen ol1lalalals|s]a]sleln
Eememngsteam

... die Zuzanmmenarbeit bow, Veametzimg mit prychosazizlen al1lzlalalslslslaslelm

Driensten und weitaren ebeman Barammasanzsbotan

... die Begleiims= der gesarmten Familie

ol 1123|4587 & %] 10
... die Finaneierung durch die Kostentrizer ol 1lz213lals!lsl7lzlel
7.) Allzemeine Fragen zum Schluss: Torifft Eherkaapt Trifft

michf Tu valliy rm

Ich fible wich sicher bel Fragen bogl der ommae | | 0| 123|456 7] o]
Ich fihle mich sicher bei ethischen und'oder rechtlichen - - -
Frazen in diesem Bereick Dl 1) 23|45 4 T BR8]0
;?n%ﬂmﬁm n'ftﬂare kinderpalliativinadizinizches slilz2lslaelslsla]ls!leln
Ich fahle mich in diezem Bereich ansreichend paychpaomal ol 1lalaslalslslalslelie
wnterstiitzt (2., durch Supervisionen o.d. - - :

Herzlichen Dank fTir dos Augfiidlen des Frogebogens!
Fiir zusitzliche Kommentare kinnen Sie gerne die Riickseite des Fragebogens benuizen.
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7. Eidesstattliche Versicherung

Ich erklare hiermit an Eides statt,

dass ich die vorliegende Dissertation mit dem Thema

Effektivitat eines Home-Care Teams und Symptomwahrnehmung in
der padiatrischen Palliativversorgung

selbstandig verfasst, mich aul3er der angegeben keiner weiteren Hilfsmittel bedient
und alle Erkenntnisse, die aus dem Schrifttum ganz oder annahernd Glbernommen
sind, als solche kenntlich gemacht und nach ihrer Herkunft unter Bezeichnung der
Fundstelle einzeln nachgewiesen habe.

Ich erklare des Weiteren, dass die hier vorgelegte Dissertation nicht in gleicher oder
in ahnlicher Form bei einer anderen Stelle zur Erlangung eines akademischen
Grades eingereicht wurde.

René Vollenbroich
Bern, 23.8.2015

Ort, Datum Unterschrift Doktorand






