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Zusammenfassung 
 

Ziel 

Seit Einführung der spezialisierten ambulanten pädiatrischen Palliativversorgung 

(SAPPV) in Deutschland im Jahr 2007 existieren nur wenige Daten hinsichtlich der 

Effektivität 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 pädiatrischen Palliativversorgung beitragen.  

 

Methoden 

Eingeschlossen wurden Eltern von schwer kranken und sterbenden Kindern 

frühestens 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 Fragebögen für die Eltern erhoben unter anderem die 

Zufriedenheit mit der Arbeit des SAPPV-Teams, die Zufriedenheit bzgl. der 

Sterbephase, Symptomprävalenz, -stärke, -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 Symptomstärke wurde ebenso wie die erlebte Qualität 

von Symptomwahrnehmung und Symptombehandlung mithilfe von Likert-Skalen 

(Symptomstärke: leicht, mittelmäßig, stark, sehr stark; ausreichende 

Symptomwahrnehmung/erfolgreiche Symptombehandlung: nein, eher nein, eher ja, 

ja) graduiert. Der Fragebogen für die multiprofessionellen Teammitglieder (insgesamt 

22 Variablen, NRS) erhob unter anderem die erlebte Versorgungsqualität sowie die 

Kommunikation innerhalb des Betreuungsteams vor und nach Einbeziehung des 

SAPPV-Teams. Alle Fragebögen konnten durch offene Kommentare ergänzt werden. 

Zudem wurde eine Analyse der Krankenakten des SAPPV-Teams durchgeführt, um 

herauszufinden, ob das Team die gleichen Symptome wie die Eltern wahrnahm und 

ob die Einschätzung der Symptomstärke sowie der Qualität der Symptombehandlung 

zwischen den Eltern und dem SAPPV-Team übereinstimmte. 
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Ergebnisse 

43 Eltern und 105 multiprofessionelle Teammitglieder nahmen an der Studie teil. Die 

Rücklaufquote 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% männlich, der Altersmedian lag bei 3.4 

Jahren. Die häufigsten 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 (Ärzte, Pflegefachkräfte, 

Sozialarbeiter, Psychologen, Physiotherapeuten, Seelsorger, Fallmanager) in 

gleichem Verhältnis 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 führte 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 Lebensqualität der betroffenen 

Kinder aus Sicht der Eltern (p<0.0017), ebenso wie die Bereitschaft der 

einbezogenen Betreuungspersonen, die Fragen oder Probleme der Eltern anzuhören 

(p<0.00017). Bei 25% der Eltern wurde eine klinisch relevante Angststörung 

nachgewiesen, bei 19% eine klinisch relevante Depression und bei 13% das 

Vorliegen von komplizierter Trauer.  

Die Sterbephase des Kindes wurde als überwiegend 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 häufigsten 

Symptomkombinationen waren Schmerzen mit Dyspnoe (24%), Schmerzen mit 

Übelkeit/Erbrechen (24%), Dyspnoe mit körperlicher Unruhe (21%) sowie körperliche 

Unruhe mit Schmerzen (21%). In 82% der Fälle wurden drei oder mehr Symptome 
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angegeben. Insgesamt wurde die Symptombehandlung in 71% der Fälle als 

erfolgreich eingestuft, insbesondere bei Schmerzen, Krampfanfällen, körperlicher 

Unruhe und bei Übelkeit/Erbrechen. Dyspnoe wurde laut Einschätzung der Eltern 

weniger erfolgreich behandelt. Eine erfolgreiche Symptomwahrnehmung durch das 

SAPPV-Team wurde in fast allen Fällen (95%) erreicht und zeigte sich als prädiktiver 

Faktor für die Qualität der Symptombehandlung (R2, 0.612). Die übereinstimmende 

Einstufung der Symptomstärke zwischen Eltern und multiprofessionellen 

Teammitgliedern verbesserte die Zufriedenheit mit der durchgeführten Betreuung 

(p=0.037) sowie die Lebensqualität der Eltern (p=0.041). Selbst in Fällen mit 

unzureichender Symptomkontrolle waren die Eltern höchst 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 Familienunterstützung). 35% der Teammitglieder gaben an, dass 

sie sich hinsichtlich pädiatrisch palliativmedizinischer Therapie und Symptomkontrolle 

unsicher fühlten, 79% der Befragten wünschten sich spezifische Weiterbildungs-

möglichkeiten.  

 

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 Qualitätsfaktor für die Kinder 

und deren Angehörigen zu sein. Auch wenn eine erfolgreiche Symptombehandlung 

nicht immer möglich ist, können belastende Symptome jedoch meistens erfolgreich 

wahrgenommen werden. Zudem beeinflusst die Konkordanz der Symptom-

wahrnehmung zwischen Eltern und multiprofessionellen Teammitgliedern die 

Lebensqualität der Eltern sowie deren Zufriedenheit mit dem Betreuungsteam. 

Darüber hinaus stellt die Qualität der Symptomwahrnehmung einen prädiktiven 

Faktor für die Qualität 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 

questionnaire 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 (R2, 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 Gründen der sprachlichen Vereinfachung nur die männliche 

Form verwendet. Es sind jedoch stets Personen männlichen und weiblichen 

Geschlechts gleichermaßen 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 Brandstätter bei der statistischen Analyse, Gian Domenico Borasio und 

Monika Führer bei der Supervision der Planung, Durchführung und Auswertung, 

sowie der Publikation der Studie unterstützt. 
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1.1  Hintergrund und Bedeutung der pädiatrischen Palliativmedizin 
 

Pädiatrische Palliativmedizin spielt seit einigen Jahren eine zunehmend wichtige 

Rolle bei der Betreuung von schwerkranken und sterbenden Kindern und 

Jugendlichen sowie deren Familien.1 Ein wesentliches Ziel auf diesem Gebiet ist die 

Optimierung der Lebensqualität der jeweils betroffenen Personen, um die 

verbleibende Lebenszeit in größtmöglicher Selbstständigkeit und Würde erleben zu 

können.2 Hierbei stehen die Betreuungsteams durch die palliative Situation an sich 

aber auch durch den Anspruch, den verschiedenen Bedürfnissen des erkrankten 

Kindes oder Jugendlichen und seiner Angehörigen durch einen offenen und 

einfühlsamen Umgang gerecht zu werden, vor großen Herausforderungen, welchen 

sie nicht immer gerecht werden können.3-6  Dazu zählt auch die Betreuung über den 

Tod des Kindes oder Jugendlichen hinaus.7, 8  

Mit der gesetzlichen Verankerung der Spezialisierten Ambulanten Palliativversorgung 

(SAPV) für alle gesetzlich Versicherten wurde in Deutschland 2007 die Grundlage für 

eine Verbesserung der Versorgung schwerstkranker und sterbender Kinder 

geschaffen. Die Umsetzung erfolgte zunächst schleppend. Das bundesweit erste von 

den Krankenkassen refinanzierte pädiatrische SAPV-Team (SAPPV) konnte im Juli 

2009 in München seine Arbeit aufnehmen. Um die Effektivität dieser neuen 

Versorgungsstruktur im Hinblick auf die wesentliche Zielgröße - die Verbesserung der 

Lebensqualität von Patient und Angehörigen - zu untersuchen und entsprechende 

„Standards of Care“ für Diagnostik, Therapie und Begleitung für 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 körperliche, emotionale, soziale und spirituelle Betreuung von 

sterbenden Kindern und Jugendlichen sowie ihrer Familien mit Rücksicht auf 

die jeweiligen Bedürfnisse 

- Adäquate Koordination von und Kommunikation mit allen an der Betreuung 

beteiligten Personen, Organisationen, Hilfseinrichtungen etc. 

- Verbesserung und Standardisierung des Übergangs von der stationären in die 

häusliche Betreuung 
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- Einrichtung einer konsiliarischen Betreuung durch Fachexperten (z.B. durch 

pädiatrische Neurologen, Onkologen oder Gastroenterologen) 

- Zuhilfenahme und Vernetzung aller in Frage kommenden professionellen und 

ehrenamtlichen Hilfsangebote 

- Verwirklichung von interdisziplinären Fortbildungsmaßnahmen für alle 

beteiligten Berufsgruppen 

- Adäquates Monitoring und Evaluation von Betreuungsangeboten 

 

1.2  Hintergrund zur Durchführung der Studien  
 

Bisherige Forschungsergebnisse zeigen, dass es einige die Lebensendphase 

bestimmende Hürden bei der Betreuung der jeweiligen betroffenen Kinder und 

Jugendlichen gibt, wozu unter anderem mangelnde Kontinuität der jeweiligen 

Betreuung, ineffektive Symptomkontrolle, unzureichende Ausbildung der auf diesem 

Gebiet tätigen Personen und mangelnde Kommunikation und Koordination zählen.3, 5 

Ergänzend zu diesen Ergebnissen geht man auch von einem Zusammenhang 

zwischen der Qualität der Betreuung eines Kindes oder Jugendlichen während der 

letzten Lebenstage und dem Auftreten von Kurz- bzw. Langzeitreaktionen bei den 

Familienangehörigen (wie z.B. komplizierte Trauer, Angststörungen und 

Depressionen) aus. 4, 9, 10 Dies unterstreicht die Wichtigkeit eines präzisen Verständ-

nisses dieses Gebietes, welches sich durch die Kombination physischer, 

psychischer, sozialer und auch spiritueller Aspekte als sehr komplex erweist.11, 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 aufgeführten Punkte im 

jeweiligen Kontext einen signifikanten Beitrag leisten. Insbesondere wurde auf die 

Identifikation derjenigen Faktoren geachtet, welche eine qualitativ hochwertige 

pädiatrische Palliativversorgung gewährleisten.  

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 pädiatrischen Palliativmedizin insbesondere in Hinblick auf 

das Thema Koordination einer effektiven pädiatrischen Palliativbetreuung ein. Hierbei 

wird sowohl die Seite der Patienten und deren Angehörigen aber auch die Seite der 

in der Betreuung tätigen professionellen Mitarbeiter analysiert. Der zweite Artikel 
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“Listening to parents – The role of symptom perception in pediatric palliative home 

care” beschäftigt sich mit der genauen Analyse einer der wichtigsten 

Schlüsselfaktoren in der Lebensendphase, nämlich der Qualität des 

Symptommanagements. Dies ist eine vulnerable Stelle für die Kinder und Eltern aber 

auch für die betreuenden Fachkräfte und ist ein wichtiges Evaluationskriterium für die 

Qualität der durchgeführten Betreuung in der Lebensendphase. 

 

1.3  Versorgungsstruktur der pädiatrischen 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 ständig knapper 

werdenden Budgetfragen gekämpft wohingegen auf der anderen Seite die dringende 

Notwendigkeit einer qualitativ hochwertigen pädiatrischen Palliativversorgung nicht 

anzuzweifeln ist. Auf internationaler Ebene haben sich seit einiger Zeit mehr und 

mehr ambulante Palliativdienste gebildet, die mit einem interdisziplinären 

Betreuungsteam den betroffenen Kindern aber auch deren Familien und sogar den 

involvierten professionellen Mitarbeitern (z.B. niedergelassenen Kinderärzten) mit Rat 

und Tat zur Seite stehen (in Deutschland Etablierung der spezialisierten ambulanten 

Palliativversorgung für alle gesetzlich Versicherten seit 2007; im Gesetzestext wird 

zudem explizit festgelegt, dass die besonderen Bedürfnisse von Kindern und 

Jugendlichen zu berücksichtigen sind).13-15  

Eine der zentralen Fragen dabei ist häufig, ob die betroffenen Kinder und 

Jugendlichen auch in ihrer gewohnten und vertrauten häuslichen Umgebung palliativ 

versorgt werden und zuhause sterben können, in dem Großteil der Fälle der 

geäußerte Hauptwunsch wie einige Studien zeigen konnten.5, 16 Eine große 

Unterstützung ist hierbei die Implementierung der SAPV-Teams.6  

Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung ist laut Deutscher Gesellschaft für 

Palliativmedizin und Deutschem Hospiz und Palliativ Verband wie folgt definiert:  

„Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV) dient – in Ergänzung zur 

allgemeinen ambulanten Palliativversorgung – dem Ziel, die Lebensqualität und die 

Selbstbestimmung von Palliativpatienten so weit wie möglich zu erhalten, zu fördern 

und zu verbessern und ihnen ein menschenwürdiges Leben bis zum Tod in ihrer 

gewohnten Umgebung, in stationären Pflegeeinrichtungen bzw. stationären Hospizen 

zu ermöglichen. Nur ein Teil aller Sterbenden benötigt diese besondere 
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Versorgungsform. Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung richtet sich an 

Palliativpatienten und deren soziales Umfeld, wenn die Intensität oder Komplexität 

der aus dem Krankheitsverlauf resultierenden Probleme den Einsatz eines 

spezialisierten Palliativteams (Palliative Care Team) notwendig macht - 

vorübergehend oder dauerhaft. Sie erfolgt im Rahmen einer ausschließlich auf 

Palliativversorgung ausgerichteten Versorgungsstruktur. Diese beinhaltet 

insbesondere spezialisierte palliativärztliche und palliativpflegerische Beratung 

und/oder (Teil-)Versorgung, einschließlich der Koordination von notwendigen 

Versorgungsleistungen bis hin zu einem umfassenden, individuellen 

Unterstützungsmanagement. Multiprofessionalität, 24-stündige Erreichbarkeit an 

sieben Tagen in der Woche und Spezialistenstatus (durch Weiterbildung und 

Erfahrung) der primär in der Palliativversorgung tätigen einzelnen Leistungserbringer 

sind unverzichtbar. Das Team führt regelmäßige multiprofessionelle Teamsitzungen 

und Fallbesprechungen durch und arbeitet eng mit den Strukturen der 

Primärversorgung (z.B. niedergelassene Ärzte, Pflegedienste, Krankenhäuser, 

stationäre Pflegeeinrichtungen) sowie den Einrichtungen der Hospizbewegung 

zusammen. SAPV kann als alleinige Beratungsleistung, Koordinationsleistung, 

additiv unterstützende Teilversorgung oder vollständige Patientenversorgung 

verordnet werden. Leistungen nach SGB XI sind jedoch nicht  

Bestandteil der SAPV.“ 17 

 

Beide vorliegenden Publikationen basieren auf Analysen eines solchen 

spezialisierten Teams, welches sowohl die Betreuung zuhause als auch die 

konsiliarische Beratung und falls gewünscht auch die palliativmedizinische 

Mitbetreuung während eines stationären Aufenthaltes der jeweiligen Patienten 

übernimmt. Im Hinblick auf die Zufriedenheit mit der Betreuung aus Sicht der Eltern 

ist hierbei unter anderem das interdisziplinäre 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 während der Lebensendphase ein komplexes 
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Konstrukt darstellt, welches oftmals nicht nur durch medikamentöse Therapie gezielt 

beeinflusst werden kann.11 Für das genaue Verständnis ist es ebenfalls von 

essentieller Bedeutung zu wissen, dass eine gute Symptombehandlung nicht 

unbedingt mit einer guten Qualität der Lebensendphase gleichzusetzen ist, zumal 

Symptome während der letzten Lebenstage nicht immer erfolgreich behandelt 

werden können.18-20 

Bislang liegen nur wenige Daten bezüglich der Symptomversorgung von 

palliativmedizinisch betreuten Kindern vor, noch weniger von Kindern, welche 

palliativmedizinisch zu Hause betreut werden. Primäres Ziel und Wunsch ist es, die 

reine Symptomlast durch entsprechende Therapiemaßnahmen so gering wie möglich 

zu halten. Eine Studie von Joanne Wolfe et al. zeigte, dass oftmals die Berichte von 

Eltern mit denen der betreuenden Ärzte und Pflegekräfte bezüglich der jeweils 

vorliegenden Symptome nicht übereinstimmten.21 Dies war unter anderem ein Grund 

dafür, in unseren Studien neben der Qualität der Symptombehandlung auch die 

Qualität 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-Universität München durchgeführt. Das 

Team bestand zum Zeitpunkt der Datenerhebung aus drei Pädiatern (einer 

pädiatrischen Onkologin, einer pädiatrischen Kardiologin und einer Neonatologin), 

einer Pflegefachkraft, einem Sozialarbeiter sowie einem Seelsorger. Die 

Koordinationsstelle Kinderpalliativmedizin existiert seit 2004 und stellt im 

südöstlichen Bayern (Population ca. 4.5. Millionen Einwohner) u.a. die häusliche 

Palliativversorgung für Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene sicher.22, 23 Neben 

der Koordination professioneller Hilfe (u.a. Vereinfachung des Übergangs von 

stationärem Aufenthalt nach Hause, Erleichterung der Kommunikation mit den an der 

Betreuung beteiligten Personen, Unterstützung 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 gewährleisten. Die Studiendurchführung 

wurde durch die Ethikkommission des Klinikums der Universität München genehmigt.  
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1.5.2 Teilnehmer 
 

Eingeschlossen wurden Eltern von schwer kranken und sterbenden Kindern 

frühestens drei Monate nach deren Tod, welche im Untersuchungszeitraum (März 

2004 bis März 2007) durch das SAPPV-Team betreut wurden. Die Eltern wurden 

telefonisch kontaktiert, um sie über Studienzweck sowie die konkrete Durchführung 

zu informieren. Eltern, welche sich einverstanden erklärten an der Studie 

teilzunehmen, wurden die Fragebögen mit einem Anschreiben, der 

Einverständniserklärung sowie einem portofreien Rückumschlag gesendet. Als 

Ausschlusskriterien galten psychische Störungen, fehlende Kontaktdaten, nur 

einmaliger Kontakt mit dem SAPPV-Team, signifikante Sprachbarrieren sowie prä- 

und perinatale Todesfälle. Ebenfalls wurden alle multiprofessionellen Teammitglieder 

befragt, welche an der Behandlung der jeweiligen Patienten beteiligt waren. Diesen 

wurde ein Fragebogen mit Anschreiben und portofreiem Rückumschlag zugesandt.   

 

1.5.3 Fragebögen für Eltern 
 

Die zwei Fragebögen für die Eltern wurden zuvor in vier Familien vorgetestet und 

entsprechend modifiziert. Die Eltern wurden ausdrücklich darauf hingewiesen, dass 

sie das SAPPV-Team kontaktieren sollen, falls sie mit dem Ausfüllen der Fragebögen 

nicht zurechtkommen oder sich dabei in irgendeiner Weise belastet fühlen. 

Fragebogen 1 enthielt 56 Variablen und wurde speziell für die Durchführung der 

Studien entwickelt. Mit diesem Fragebogen wurden soziodemographische Daten (8 

Variablen), Informationen über das Befinden des Kindes (4 Variablen), die 

Zufriedenheit mit der Palliativbetreuung durch das SAPPV-Team (22 Variablen, 

darunter auch Variablen zur Symptomprävalenz, Symptomstärke, 

Symptomwahrnehmung und Symptombehandlung), die Versorgungsqualität 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 

übereinstimmten, dass das jeweilige Kind in Kürze versterben würde.24 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 Symptomstärke wurde ebenso wie die erlebte Qualität von 
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Symptomwahrnehmung und Symptombehandlung mithilfe von Likert-Skalen 

(Symptomstärke: leicht, mittelmäßig, stark, sehr stark; ausreichende 

Symptomwahrnehmung/erfolgreiche Symptombehandlung: nein, eher nein, eher ja, 

ja) graduiert. Fragebogen 2 bestand aus validierten Fragebögen, welche das 

Vorliegen klinisch relevanter Angst und/oder Depression (Hospital Anxiety and 

Depression Scale, HADS) 25 sowie das Vorliegen komplizierter Trauer (PG-13, 13 

Variablen) 26, 27 erfassten. Fragebogen 2 wurde sowohl an Mütter wie auch an Väter 

verteilt und sollte jeweils separat ausgefüllt werden. 

 

1.5.4 Fragebogen für multiprofessionelle Teammitglieder 
 

Der Fragebogen für die multiprofessionellen Teammitglieder (insgesamt 22 

Variablen, NRS) erhob unter anderem die erlebte Versorgungsqualität sowie die 

Kommunikation innerhalb des Betreuungsteams vor und nach Einbeziehung des 

SAPPV-Teams. Der Fragebogen wurde zuvor von neun auf dem Gebiet der 

pädiatrischen Palliativversorgung erfahrenen Mitarbeitern getestet und ebenfalls 

entsprechend angepasst. Alle Fragebögen konnten durch offene Kommentare 

ergänzt werden.  

 

1.5.5 Krankenakten  
 

Eine Analyse der Krankenakten des SAPPV-Teams wurde durchgeführt, um 

herauszufinden, ob das SAPPV-Team die gleichen Symptome wie die Eltern 

wahrnahm und ob die Einschätzung der Symptomstärke sowie der Qualität der 

Symptombehandlung bei den Eltern und dem SAPPV-Team übereinstimmte. 

 

1.5.6 Statistische Analyse 
 

Für die meisten Variablen (u.a. Versorgungsqualität inklusive Symptomart, 

Symptomstärke, Symptomwahrnehmung, Symptombehandlung) wurde eine 

deskriptive Analyse (%, Mittelwert ± Standardabweichung, Median, Range) durch-

geführt. Für 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 für nichtparametrische Daten die Unterschiede in der Versorgungsqualität 

vor und nach Einbeziehung des SAPPV-Teams berechnet. Pearson Korrelationen 
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und multivariate Analysen halfen dabei, das Verhältnis von Symptomart, 

Symptomstärke, Symptomwahrnehmung, und Symptombehandlung mit Variablen der 

Versorgungsqualität 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 durchgeführt.  

 

1.6  Ergebnisse 
 

1.6.1 Studienteilnehmer 
 
Eltern und Kinder 

Die Auswahlkriterien erfüllten 62 von 106 Eltern, siebzehn davon schieden aufgrund 

der Ausschlusskriterien aus. Von den verbleibenden 45 Elternpaaren erklärten sich 

43 (96%) bereit, an der Studie teilzunehmen. Die Rücklaufquote lag bei 88%. Die 

meisten Eltern waren 31-40 Jahre alt und verheiratet (82%). Von den verstorbenen 

Kindern waren 63% männlich, der Altersmedian lag bei 3.4 Jahren (Range, 0-34.3). 

In einem Fall starb der Patient als Erwachsener, die Palliativversorgung hatte jedoch 

schon während der Kindheit begonnen. Die häufigsten 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 über 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 Patientenverfügung 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 Ärzte, 28 Pflegefachkräfte, 8 

Sozialarbeiter, 5 Psychologen, 5 Physiotherapeuten und 2 Fallmanager), welche 

Kongenital
36%

Onkologisch
35%

Neurologisch
13%

Kardial
9%

Andere
7%



 

 

Einleitung  17 

 
 

 

mindestens einmal an der Palliativversorgung bei einem oder mehreren der 

jeweiligen Kinder beteiligt waren, sendeten 87 Teammitglieder den Fragebogen 

ausgefüllt zurück (Rücklaufquote 83%). Die zurückgesendeten Fragebögen waren 

unter den jeweiligen Berufsgruppen verhältnismäßig 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 führte 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 Lebensqualität der betroffenen Kinder aus Sicht der 

Eltern (p<0.0017), ebenso wie die Bereitschaft der einbezogenen 

Betreuungspersonen, den Fragen oder Problemen der Eltern zuzuhören 

(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 Fälle wurde das SAPPV-Team den Bedürfnissen der Geschwisterkinder 

nach Einschätzung der Eltern gerecht. Die Sterbephase des Kindes wurde als 

überwiegend friedlich erlebt (Median, 9; Mittelwert, 8.4±2.53; Range, 0-10), 71% der 

Kinder konnten zuhause sterben. 97% der Eltern erwähnten, dass der Ort, an dem 

ihr Kind verstorben ist, ein guter Ort war. 

 

1.6.3 Anpassung der Eltern  
 

Ihre eigene Lebensqualität 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 Unterstützung gewünscht hätten. 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 Angststörung gefunden werden (HADS-Angst-Score ≥ 11 Punkte), bei 19% 

Hinweise auf eine klinisch relevante Depression (HADS-Depressions-Score ≥ 11 

Punkte) und bei 13% (drei Mütter und zwei Väter) Hinweise auf das Vorliegen von 

komplizierter Trauer.  

 

1.6.4 Kommentare der Eltern 
 

95% der Mütter und 89% der Väter hinterließen in den dafür vorgesehenen Feldern 

der Fragebögen Kommentare. In den meisten Fällen schilderten die Eltern, dass sie 

sich nach Einbeziehung des SAPPV-Teams insgesamt deutlich erleichtert gefühlt 

haben. Viele Eltern erwähnten, dass sie gerne schon früher das SAPPV-Team in die 

Versorgung ihres Kindes miteinbezogen hätten. In zwei Fällen wurde darauf 

aufmerksam gemacht, dass der Fokus des SAPPV-Teams manchmal zu stark auf 

das zu betreuende Kind gerichtet war, so dass die Unterstützung der verbleibenden 

Familie und der Geschwisterkinder zu kurz kam. In fast allen Fällen berichteten die 

Eltern darüber, nach Einbeziehung des SAPPV-Teams mit ihren Kindern und der 

Familie leichter über das Thema Tod und Sterben sprechen zu können.  

 

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 Familienunterstützung; siehe Tabelle 2). 35% der 

Teammitglieder gaben an, dass sie sich hinsichtlich pädiatrisch palliativmedizinischer 

Therapie und Symptomkontrolle unsicher fühlten, 30% schilderten Unsicherheit bei 

ethischen und/oder rechtlichen Fragen auf diesem Gebiet, 40% beklagten einen 

Mangel an psychosozialer Unterstützung für sich selbst und 79% der Befragten 

wünschten sich spezifische Weiterbildungsmöglichkeiten. 64% der Befragten 

hinterließen Kommentare, in welchen überwiegend geschildert wurde, dass durch die 

Einbeziehung des SAPPV-Teams die Befragten den jeweiligen Patientenfällen 

insgesamt sicherer in ihrer täglichen Arbeit gegenüberstehen. Zudem erwähnten 
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einige Studienteilnehmer (überwiegend Pflegefachkräfte), dass durch die 

Einbeziehung des SAPPV-Teams in den meisten Fällen der von der Familie 

ausgesprochene Wunsch, dass ihr Kind während der Lebensendphase zuhause sein 

kann, erfüllt 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“, „Müdigkeit“ und „andere 

nicht-neurologische Symptome“ wurden durchgehend als stark eingestuft (siehe 

Abbildung 2). Die häufigsten Symptomkombinationen waren Schmerzen mit Dyspnoe 

(24%), Schmerzen mit Übelkeit/Erbrechen (24%), Dyspnoe mit körperlicher Unruhe 

(21%) sowie körperliche Unruhe mit Schmerzen (21%). In 82% der Fälle 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 

(MW/Md) 

Nachher 

(MW/Md) 

n Z 

Zusammenarbeit mit 

niedergelassenen Ärzten 

4.9/5 6.7/7 60 -5.070a 

Zusammenarbeit mit Klinikärzten 6.2/6 7.5/8 76 -4.953 a 

Zusammenarbeit mit der Pflege 6.9/7.5 7.8/8 78 -4.921 a 

Kommunikation im 

multiprofessionellen  

Betreuungsteam 

6/6 7.7/8 78 -5.390 a 

Zusammenarbeit bzw. Vernetzung 

mit psychosozialen Diensten und 

weiteren externen 

Betreuungsangeboten 

5.2/5 7.5/8 72 -6.020 a 

Begleitung der gesamten Familie 6.1/6 8.2/8 76 -6.295 a 

Finanzierung durch die 
Kostenträger  
 

4.7/5 6.5/7 56 -4.885 a 

 

Werte gemäß numerischen Analogskalen: 0=geringste Qualität, 10=höchste Qualität. MW=Mittelwert, 

Md=Median. 

a P<.001 (Wilcoxon-Vorzeichen-Rang-Test [zweigeteilt]; Bonferroni-Korrektur P<.00014) 
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Abb. 2: Symptomverteilung und Symptomstärke im letzten Lebensmonat gemäß 

Angaben der Eltern (n=38). „Andere neurologische Symptome“ beinhalten Spastik, 

neurogenen Harnverhalt, Blindheit und Hörverlust. „Andere nicht-neurologische 

Symptome“ beinhalten Fieber, Stuhlinkontinenz, gastroösophagealen Reflux und 

Lymphödeme. 

 

 

1.6.7 Symptomwahrnehmung durch das SAPPV-Team 
 

Erfolgreiche Symptomwahrnehmung durch das SAPPV-Team wurde in fast allen 

Fällen (95%) erreicht und zeigte sich als einziger prädiktiver Faktor für die Qualität 

der Symptombehandlung (R2, 0.612; siehe Tabelle 3). Unzureichende 

Symptomwahrnehmung wurde bei zwei Patienten dokumentiert, die überwiegend an 

Übelkeit/Erbrechen, epileptischen Anfällen und körperlicher Unruhe litten. Bis auf 

eine einzige Ausnahme (ein Kind mit gastroösophagealem Reflux) wurden gemäß 

Analyse der medizinischen Krankenakten alle Symptome, welche die Eltern bei ihrem 

Kind wahrnahmen, auch vom SAPPV-Team wahrgenommen.  
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Tab. 3: Prädiktive Werte für die Qualität der Symptombehandlung gemäß 

Einschätzung der Eltern (n=38) 

 R2 1 

ACT-Gruppe2 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 

Symptomstärke 0.195 

 

1 Abgebildet sind adjustierte R2-Werte aus einer durchgeführten Regressionsanalyse 

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

 

 

1.6.8 Symptomstärke 
 

Konkordanz in der Einschätzung der Symptomstärke wurde in 65% der Fälle erreicht. 

Gemäß Angaben der Eltern unterschätzte das SAPPV-Team meist die 

Symptomstärke.  

In den Fällen, in welchen die Einstufung der Symptomstärke von Eltern und 

multiprofessionellen Teammitgliedern übereinstimmte (siehe Tabelle 4), verbesserte 

sich die Zufriedenheit mit der durchgeführten Betreuung (p=0.037) sowie die 

Lebensqualität der Eltern (p=0.041). Selbst in Fällen mit unzureichender 

Symptomkontrolle waren die Eltern höchst 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 Einschätzung der Symptomstärke zwischen SAPPV-

Team und Eltern 

 

 Symptomstärke 

 Stark Weniger stark Abs. % 

Atemnot 15 (18) 8 (5) 73 

Schmerzen 20 (20) 2 (2) 100 

Übelkeit/Erbrechen 7 (9) 6 (4) 72 

Körperliche Unruhe 9 (9) 4 (4) 100 

Krampfanfälle 7 (8) 2 (1) 68 

Andere neurologische 3 (4) 3 (2) 71 

Appetitverlust 3 (5) 2 (0) 30 

Müdigkeit 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 Fällen ist wie folgt definiert: x (y): x = Einschätzung durch das SAPPV-Team, y = 

Einschätzung durch die Eltern. Für weitere Details siehe Abb. 2. 

 

 

1.6.9 Symptombehandlung 
 

Insgesamt wurde die Symptombehandlung in 71% der Fälle als erfolgreich 

eingestuft, insbesondere bei Schmerzen, epileptischen Anfällen, körperlicher Unruhe 

und bei Übelkeit/Erbrechen. Dyspnoe wurde laut Einschätzung der Eltern weniger 

erfolgreich behandelt. In sieben Fällen, in welchen die Symptombehandlung 

unzureichend war, wurden die Kinder in ein Krankenhaus eingewiesen. Der Erfolg 

der Symptombehandlung wurde in 92% der Fälle von Eltern und SAPPV-

übereinstimmend beurteilt.  

 

1.6.10 Symptomwahrnehmung und Versorgungsqualität 
 

Hinsichtlich des Symptommanagements wurde in zahlreichen Kommentaren die 

Wichtigkeit eines SAPPV-Teams in der Betreuung während der Lebensendphase 

betont. Die Mutter eines drei Jahre alten Jungen schrieb: „Durch die Einbeziehung 
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des SAPPV-Teams fühlte ich mich deutlich erleichtert. Endlich gab es jemanden, mit 

dem ich mich unterhalten konnte, nicht nur über die Situation unseres Kindes 

sondern auch generell über die Hoffnungslosigkeit seit dem Tag, an welchem die 

Erkrankung diagnostiziert wurde. Und was dies für mich, meinen Ehemann und für 

die ganze Familie bedeutet. Und in welcher Art und Weise wir Unterstützung 

bekommen können.“ Der Vater eines vier Monate alten Mädchens erwähnte: „Nur 

durch die regelmäßig stattfindenden Besuche des SAPPV-Teams konnten meine 

Frau und ich Vertrauen gewinnen, dass es doch jemanden gibt, der unsere 

Bedürfnisse versteht. Ganz am Anfang hatten wir Angst, dass unser Baby nur 

hinsichtlich seiner Schmerzen behandelt werden würde. Aber das SAPPV-Team 

erklärte uns ausführlich, wie die Begleitsymptome von Schmerzmedikamenten (z.B. 

Verstopfung) entstehen und was man dagegen machen kann. Das war wirklich eine 

große Hilfe.“  

Die meisten Eltern (82%) erwähnten, dass die Präsenz sowie die 24h-Rufbereitschaft 

des SAPPV-Teams signifikant zu einer friedvollen Sterbephase beigetragen haben. 

In den beiden Fällen unzureichender Symptomwahrnehmung waren die Eltern mit 

der Versorgungsqualität weniger zufrieden (NRS, 6). Die konkordante Einschätzung 

der Symptomstärke zwischen SAPPV-Teammitgliedern und Eltern korrelierte 

signifikant mit der Lebensqualität 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 Effektivität pädiatrischer Palliativversorgung insbesondere auch im 

Hinblick auf die Versorgung sterbender Kinder im häuslichen Umfeld gibt es bislang 

nur wenige Forschungsdaten. Hays et al.28 schlugen vor, dass man die 

Lebensqualität der Kinder als möglichen Indikator für die Qualität der 

Palliativversorgung zu Hilfe nehmen kann. Diese Lebensqualität kann durch optimale 

Kommunikation, bessere Symptomwahrnehmung und Symptombehandlung, 

Unterstützung bei Entscheidungsprozessen in der Lebensendphase sowie beim 

Fallmanagement durch die an der Versorgung beteiligten Personen beeinflusst 

werden. Die Lebensqualität der Kinder verbesserte sich in unserer Studie gemäß 

Einschätzung der Eltern signifikant. Zusätzlich verbesserte sich auch die 

Kommunikation innerhalb des Betreuungsteams aus Sicht der Eltern und der 

beteiligten Versorgungspersonen. Die betroffenen Eltern berichteten darüber hinaus, 
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dass sie nach Einbeziehung des SAPPV-Teams viel leichter mit ihrem Kind über das 

Thema Tod und Sterben sprechen konnten. Eine Studie von Kreicbergs et al. zeigte, 

dass die adäquate Kommunikation über dieses sensible Thema mit dazu beitragen 

kann, psychologischen sowie somatischen Stress bei den Eltern post mortem zu 

reduzieren.29 

Während der Lebensendphase stellt jede einzelne Berufsgruppe im 

multiprofessionellen Kontext einen wichtigen Faktor innerhalb der Struktur der 

Palliativversorgung dar. Dadurch erklärt sich, dass eine gezielte Koordination dieser 

Berufsgruppen auch zu einer verbesserten Unterstützung für das sterbende Kind 

sowie dessen Familie beiträgt.30, 31 Sowohl die Eltern wie auch die 

multiprofessionellen Teammitglieder erwähnten, dass ohne existierende Koordination 

wertvolle Energien und Ressourcen verloren gehen. Ergänzend hierzu zeigen einige 

Studien, dass die Schnittstelle Versorgung im Krankenhaus/Versorgung zuhause 

einen sehr empfindlichen Punkt in der Kontinuität der Betreuung darstellt.32, 33 Unsere 

Ergebnisse legen nahe, dass ein SAPPV-Team diesen Übergang stabiler gestalten 

kann. 

Die Beurteilung und das Management von Symptomen in der Lebensendphase bei 

Kindern sind oftmals schwierig.34, 35 Mehrere Studien bei meist onkologischen 

Kohorten zeigen, dass das Symptom Schmerz im Vordergrund steht.18, 29, 36, 37 In 

unserer Erhebung zeigte sich Atemnot als mindestens genauso wichtiges Symptom, 

welches jedoch schwieriger erfolgreich behandelt werden konnte. Abhängig vom 

Alter und den Kommunikationsmöglichkeiten des jeweiligen Kindes, können im 

Vergleich zu Erwachsenen Schmerzen und Atemnot schlechter diagnostiziert werden 

und andere Symptome wie z.B. Übelkeit bleiben oftmals unentdeckt.29 Zudem liegt 

den Symptomen in der Palliativversorgung auch häufig 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 erwähnten 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 für Fortbildungsmaßnahmen, welche für die multiprofessionellen 

Teammitglieder essentiell sind.38, 39  

Häufig ist es eine große Herausforderung, neben den Schmerzen die vielen anderen 

unterschiedlichen Symptome adäquat zu behandeln.19, 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 Maßnahmen alleine sondern 

auch durch die Verbesserung des Versorgungsspektrums an sich geprägt wurde. 

Insgesamt wurden rund zwei Drittel der Kinder erfolgreich behandelt (insbesondere 

solche mit Schmerzen, epileptischen Anfällen und somatischer Unruhe). Wie auch 

andere Studien aufzeigen, ist die Behandlung anderer Symptome (wie z.B. 

Müdigkeit, Diarrhoe und Obstipation) eher schwieriger.19, 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 Lebensqualität der Kinder und der Eltern oder die Friedlichkeit der Sterbephase 

beeinflusst. Die übereinstimmende Symptomwahrnehmung zwischen Eltern und 

multiprofessionellen Teammitgliedern scheint ein entscheidender prädiktiver Faktor 

für die Zufriedenheit mit dem Versorgungsteam und für die Lebensqualität der Eltern 

zu sein. Schon von Wolfe et al. wurde beschrieben, dass bei Kindern, bei welchen 

eine Symptomkontrolle nur unzureichend möglich ist, größere Aufmerksamkeit auf 

die Symptomwahrnehmung gerichtet werden sollte.21 Diese kann - sofern erfolgreich 

durchgeführt - als ein essentieller Bestandteil eines komplexen Netzwerks von 

verschiedenen psychologischen Faktoren gesehen werden, welche einerseits Angst 

vermindern und andererseits zu einer Verbesserung von Bewältigungsstrategien 

beitragen können.42 Die hohe Rate an erfolgreicher Symptomwahrnehmung bei 

unserer Befragung kann mitunter auch dadurch erklärt werden, dass bei der 

Betreuung im häuslichen Umfeld die Symptome insbesondere den Eltern aber auch 

dem betreuenden Team eher als im Krankenhaus auffallen. Der Grund dafür, dass  

die Symptomstärke (insbesondere diejenige von Appetitlosigkeit und Müdigkeit) nicht 

übereinstimmend eingeschätzt wurde, kann damit zusammenhängen, 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 erklären.  

Existierende Daten zeigen, dass es von entscheidender Bedeutung für die Eltern ist, 

Informationen darüber zu erhalten, wie ihr Kind sterben wird.29, 37. Die meisten der 

befragten Eltern erlebten den Tod ihres Kindes als sehr friedvoll. Trotzdem sich viele 

Eltern wünschen, dass ihr Kind zuhause sterben kann, ist dies oftmals nur in wenigen 

Fällen möglich. Eine Studie mit onkologischen Patienten zeigte, dass diese Zahl 
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erhöht werden kann, wenn man die Versorgungsstrukturen den Bedürfnissen der 

Kinder und Eltern anpasst.44 Wir zeigten, dass es durch das SAPPV-Team in den 

meisten Fällen möglich 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 Gefühl 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 bewältigen.45 In unserer Studie 

traten Hinweise auf klinisch relevante Angststörungen und Depressionen in ungefähr 

einem Viertel der Fälle auf, überwiegend beim gleichen Elternpaar. Mithilfe von 

adäquater pädiatrischer Palliativversorgung kann hierbei auch in der Trauerphase 

geeignete Unterstützung gegeben werden, da die Trauerphase bei den 

Hinterbliebenen auch oftmals schwerwiegender ausfallen kann.46-48   

Der hohe Bedarf an spezifischen Weiterbildungsmöglichkeiten auf dem Gebiet der 

pädiatrischen Palliativversorgung wird durch unsere Daten bestätigt.49-51 Zusätzlich 

besteht laut Aussage der Befragten auch Bedarf an professioneller psychologischer 

Unterstützung für 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 Einschätzungen der Eltern, auf welchen der Hauptteil der Studie 

basiert, sich über die Zeit hinweg ändern können. Die retrospektive Analyse 

insbesondere der Daten zur Lebensqualität erhöht diesen Bias. Zusätzlich können 

die Antworten der Eltern auch dem statistischen Störfaktor der sozialen 

Erwünschtheit unterlegen sein. Als weitere limitierende Faktoren müssen 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 ausschließlich konsekutiv erfasste 

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

 

1.8  Fazit 
 

Die pädiatrisch 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 Qualitätsfaktor für die Kinder und deren Angehörige zu sein. Auch wenn 

eine erfolgreiche Symptombehandlung nicht immer möglich ist, können belastende 

Symptome meistens erfolgreich wahrgenommen werden. Zudem beeinflusst die 

Konkordanz der Symptomwahrnehmung zwischen Eltern und multiprofessionellen 

Teammitgliedern die Lebensqualität der Eltern sowie deren Zufriedenheit mit dem 

Betreuungsteam. Darüber hinaus stellt die Qualität der Symptomwahrnehmung einen 

prädiktiven Faktor für die Qualität der Symptombehandlung dar.  
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2. Originalarbeiten der Dissertation 
 

 

2.1  Publikation 1 
 

 

Vollenbroich, R., Duroux, A., Grasser, M., Brandstätter, M., Borasio, G. D., & Führer, 

M. (2012). Effectiveness of a pediatric palliative home care team as experienced by 

parents and health care professionals. J Palliat Med, 15(3), 294-300.  

doi: 10.1089/jpm.2011.0196 
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2.2  Publikation 2 
 
 

Vollenbroich, R., Borasio, G. D., Duroux, A., Grasser, M., Brandstätter, M., & Führer, 

M. (2016). Listening to parents: The role of symptom perception in pediatric palliative 

home care. Palliative and Supportive Care, 14(01), 13-19. 

doi:10.1017/S1478951515000462. 
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2.3  Anteil des Doktoranden an den Originalarbeiten 
 

 

Publikationen 1 und 2:  
 
Entwicklung des Studienkonzepts und des Studiendesigns, Anpassung in 

Zusammenarbeit mit den Koautoren, Erhebung der Daten, Durchführung der 

Datenauswertung und -interpretation, Erstellung der Manuskripte und Überarbeitung 

nach Rücksprache mit den Koautoren. 
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3. Abkürzungsverzeichnis 
 

 

ABB  Abbildung 

ACT  Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions 

and their Families 

CPPC  Coordination Center for Pediatric Palliative Care 

DGP  Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin 

DHPV  Deutscher Hospiz- und PalliativVerband 

EOL  End-of-life 

HADS  Hospital Anxiety and Depression Scale 

HCP  Health Care Professional 

KKIP  Koordinationsstelle Kinderpalliativmedizin 

MD  Median 

MW  Mittelwert 

NRS  Numeric Rating Scale 

PCA  Patient Controlled Analgesia 

PEG  Percutaneous Endoscopic Gastrostomy 

PG  Prolonged Grief 

PPC  Pediatric Palliative Care 

PPHCT Pediatric Palliative Home Care Team 

PQ  Parental Questionnaire 

QHCP  Questionnaire for Health Care Professionals 

QOL  Quality of life 

SA  Standardabweichung 

SAPV  Spezialisierte ambulante Palliativversorgung 

SAPPV Spezialisierte ambulante pädiatrische Palliativversorgung 
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SD  Standard deviation 

SGB  Sozialgesetzbuch 

SHPPC Specialized Home Pediatric Palliative Care 

SOPC  Specialized Outpatient Palliative Care 
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Fragebogen 1 
 

zur  
 

Qualität der kinderpalliativmedizinischen 
Versorgung 
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Diesen Fragebogen 1 sollte diejenige Person ausfüllen, die den engsten 
Kontakt zum Kind gehabt hat. Natürlich können bei den Fragen auch 
beide Ehepartner/Lebensgefährten zusammen im Einverständnis 
antworten. 
 
 
 
 
Bitte kreuzen Sie jeweils die für Sie am ehesten zutreffende Antwort an.  
 
An einigen Stellen des Fragebogens haben Sie auch die Möglichkeit, 
Kommentare oder Anregungen aufzuschreiben. Dafür können Sie auch 
gegebenenfalls ein Zusatzblatt benutzen. 
 
Falls Sie einzelne Fragen nicht beantworten können oder möchten, 
lassen Sie diese einfach aus. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

Appendices  41 

 
 

 

 

1. Allgemeines 

 

1.1 

Antworten Sie auf die Fragen allein oder zusammen mit Ihrem Ehepartner/Lebensgefährten?  

allein         mit Ehepartner/Lebensgefährten zusammen                    

 

1.2 

In welchem Verwandtschaftsgrad/Verhältnis stehen Sie zu Ihrem verstorbenen Kind? 

leibliche Mutter                leiblicher Vater           

anderer männlicher Erziehungsberechtigter        andere weibliche Erziehungsberechtigte                                                     

Sonstiges :__________________________ 

                                                  

1.3 

Wie alt sind Sie?  

20 Jahre oder jünger      21-30 J.      31-40 J.      41-50 J.      51-60 J.     über 60 J.   

 

1.4 

Wie ist Ihr momentaner Familienstand? 

ledig                    verheiratet                    geschieden                     verwitwet                                                    

getrennt lebend in einer Lebensgemeinschaft       

mit Partner lebend in einer Lebensgemeinschaft   

 

1.5 

Sind Sie mit Ihrem Ehe-/Lebenspartner, mit dem Sie während der Sterbephase Ihres Kindes 

zusammen waren, immer noch zusammen? 

 ja          nein, geschieden            nein, getrennt         Sonstiges :__________________                                                  

 

1.6 
Wie ist Ihr höchster Bildungsabschluss? 

Abitur        Hauptschulabschluss            Mittlere Reife            Universitätsstudium                             

FHS-Studium        Ausbildung/Lehre          kein Schulabschluss  

Sonstiges  :_________________________      

 

1.7 

Wie ist Ihre gegenwärtige Arbeitssituation? 

Selbstständig       Angestellt       Hausarbeit       Student       Arbeitslos     

Rentner/Pensionär            Sonstiges :_________________________       

 

1.8  

Hat sich durch den Tod Ihres Kindes etwas an Ihrer Arbeitssituation geändert? 

 

Nein  

 

Ja, nämlich:  
 

Arbeitsstelle ist durch den Tod meines Kindes gewechselt worden                      

Arbeitsstelle ist mir gekündigt worden       Arbeitsstelle habe ich selbst gekündigt                 

vorzeitiger Ruhestand      

Sonstiges :___________________________      
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Überhaupt nicht  Sehr stark 

Überhaupt nicht  Sehr stark 

 

 

2. Fragen zu Ihrem Kind  

 

2.1 

Welches waren die wichtigsten gesundheitlichen Probleme (Symptome) Ihres Kindes im 

letzten Lebensmonat [z.B. Schmerzen, Übelkeit, Erbrechen, Atemnot, Unruhe, Krampfanfälle 

etc.]? 

 

Bitte ebenfalls ankreuzen, wie stark die Probleme waren. 

 

1.________________________________ leicht      mittel      stark     sehr stark       

 

2.________________________________     leicht      mittel      stark     sehr stark       

 

3.________________________________    leicht      mittel      stark     sehr stark       

 

4.________________________________    leicht      mittel      stark     sehr stark       

 

 

2.2 

Wurden diese Symptome vom Palliativteam (= Team um Dr. Duroux, Dr. Führer, Dr. Grasser 

oder Dr. Klein)  ausreichend wahrgenommen? 

 

zu Nr.1:  nein          eher nein            eher ja           ja  

zu Nr.2:  nein          eher nein            eher ja           ja  

zu Nr.3:  nein          eher nein            eher ja           ja  

zu Nr.4:  nein          eher nein            eher ja           ja  

2.3 

Wurden diese Symptome vom Palliativteam (= Team um Dr. Duroux, Dr. Führer, Dr. Grasser 

oder Dr. Klein) erfolgreich behandelt? 

 

zu Nr.1:  nein          eher nein            eher ja           ja  

zu Nr.2:  nein          eher nein            eher ja           ja  

zu Nr.3:  nein          eher nein            eher ja           ja  

zu Nr.4:  nein          eher nein            eher ja           ja  

 

2.4 

Wie sehr haben diese Symptome Ihres Kindes Sie in Ihrem täglichen Leben belastet, bevor sie 

vom Palliativteam (= Team um Dr. Duroux, Dr. Führer, Dr. Grasser oder Dr. Klein) behandelt 

wurden?  -  Bitte entsprechende Ziffer ankreuzen. 

 

 

 

 

2.5 

Wie sehr haben diese Symptome Ihres Kindes Sie in Ihrem täglichen Leben belastet, nachdem 

oder während sie vom Palliativteam (= s.o.)  behandelt wurden?  -  Bitte entsprechende 

Ziffer ankreuzen. 
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Sehr schlecht  Sehr gut 

Sehr schlecht  Sehr gut 

Überhaupt nicht  Sehr gut 

Überhaupt nicht 

friedlich 
Sehr friedlich 

 
                                        

2.6 

Wie hoch schätzen Sie die Lebensqualität Ihres Kindes vor der Betreuung durch das 

behandelnde Palliativteam ein? 

 

 

 
                                        

2.7 

Wie hoch schätzen Sie die Lebensqualität Ihres Kindes während der Betreuung durch das 

behandelnde Palliativteam ein? 

 

 

 
                                        

2.8 

Wie gut fühlten Sie sich durch das behandelnde Palliativteam aufgeklärt über die Erkrankung 

Ihres Kindes? 

 

 

 
                                        

2.9 

Wie friedlich ist Ihr Kind verstorben? 

 

 

 

 

 

2.10 

Ist Ihr Kind für Sie unerwartet schnell verstorben? 

nein        eher nein            eher ja        ja        

 

2.11 

Glauben Sie, dass es ein guter Ort war, wo Ihr Kind verstorben ist? 

nein        eher nein            eher ja        ja        

 

2.12 

Falls nein, wo hätten Sie sich gewünscht, dass Ihr Kind verstorben wäre? 

Krankenhaus      zu Hause      Kinderhospiz      Sonstiges  :_____________________ 

 

2.13 

Wenn Ihr 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                  über 6 Monate            weiß nicht      

 

2.14 

Musste Ihr Kind jemals wiederbelebt werden?  

ja             nein           weiß nicht       

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
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0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 



 

 

Appendices  44 

 
 

 

Überhaupt nicht  Sehr gut 

Sehr schlecht  Sehr gut 

Sehr schlecht  Sehr gut 

Sehr schlecht  Sehr gut 

Sehr schlecht  Sehr gut 

 

2.15 

Wer war zum Zeitpunkt des Todes anwesend bei Ihrem Kind? 

beide Elternteile        nur Vater        nur Mutter        Geschwister                   

Sonstige :__________________________________       

 

3. Fragen zu Ihrer 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 Übergang 

in die Versorgung zu Hause funktioniert? 

 

 

 

 

 

3.2 

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

 

 

 
   

                                      

3.3 

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

 

                                       

 

Es war keine Pflege in die Betreuung einbezogen  

 

 

3.4 

Wie gut insgesamt haben Sie die psychologische Betreuung Ihres Kindes und Ihrer Familie zu 

Hause empfunden? 

 

 

 

Es war kein Psychologe in die Betreuung einbezogen  

 

 

3.5 

Wie gut insgesamt haben Sie die soziale / sozialarbeiterische / sozialrechtliche Betreuung 

Ihres Kindes und Ihrer Familie zu Hause empfunden? 

 

 

 

Es war kein Sozialarbeiter in die Betreuung einbezogen  
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Sehr schlecht  Sehr gut 

Überhaupt nicht 

wichtig  

Sehr wichtig 

Sehr schlecht  Hervorragend 

 

3.6 

Wie gut insgesamt haben Sie die seelsorgerische/spirituelle Betreuung zu Hause 

empfunden? 

 

 

 

                                  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 benötigt haben? 

nein        eher nein            eher ja        ja        

 

3.8 

Haben Sie sich bei der Betreuung Ihres Kindes in der Lebensendphase alleine gelassen 

gefühlt? 

nein        eher nein            eher ja        ja        

 

3.9 

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

 

 

 

 

 

3.10 

Wie oft haben Sie diese Rufbereitschaft in Anspruch genommen? 

keinmal               1-3 mal              mehr als 3 mal          

 

3.11 

Wurden Sie ausreichend über die Erkrankung Ihres Kindes informiert? 

nein        eher nein            eher ja        ja        

 

3.12 

Wurde Ihr Kind altersgerecht über die Erkrankung informiert? 

nein        eher nein            eher ja        ja             Kind war zu jung  

 

3.13 

Falls es eine Patientenverfügung für Ihr Kind gab, ist diese Ihrer Meinung nach hilfreich 

gewesen? 

nein        eher nein            eher ja        ja               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. Führer, 

Dr. Grasser oder Dr. Klein) die Betreuung übernommen hat? 
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Sehr gering  Sehr hoch 

Sehr gering  Sehr hoch 

Überhaupt nicht  Voll und ganz 

Überhaupt nicht  Voll und ganz 

Überhaupt nicht  Sehr stark 

Überhaupt nicht  Sehr stark 

Sehr schlecht  Hervorragend 

 

3.15 

Wie beurteilen Sie den Informationsaustausch zwischen allen an der Versorgung Ihres 

Kindes beteiligten Personen während der Betreuung durch das Palliativteam (= Team um 

Dr. Duroux, Dr. Führer, Dr. Grasser oder Dr. Klein) ein? 

 

 

 

3.16 

Wie beurteilen Sie die generelle Bereitschaft, Ihren Fragen und Problemen zuzuhören, 

bevor das Palliativteam (= Team um Dr. Duroux, Dr. Führer, Dr. Grasser oder Dr. Klein) die 

Betreuung übernommen hat? 

 

 

 
 

3.17 

Wie beurteilen Sie die generelle Bereitschaft, Ihren Fragen und Problemen zuzuhören 

während der Betreuung durch das Palliativteam (= s.o.)? 

 

 

 

 

3.18 

Konnten Sie so für Ihr Kind da sein, wie Sie es sich gewünscht hätten, bevor das 

Palliativteam die Betreuung übernommen hat? 

 

 

 
 

3.19 

Konnten Sie während der Betreuung durch das Palliativteam so für Ihr Kind da sein, wie Sie 

es Sich gewünscht hätten? 

 

 

 

 

3.20 
Wie sehr haben Sie „bürokratische Hürden“ an einer guten Versorgung Ihres Kindes vor 

der Betreuung durch das Palliativteam gehindert (z.B. bei Versorgung mit Hilfsmitteln, 

Finanzierungsproblemen etc.)? 

 

 

 

 

3.21 

Wie sehr haben Sie „bürokratische Hürden“ an einer guten Versorgung Ihres Kindes 

während der Betreuung durch das Palliativteam gehindert (z.B. bei Versorgung mit 

Hilfsmitteln, Finanzierungsproblemen etc.)? 
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Überhaupt nicht  Voll und ganz 

Überhaupt nicht  Voll und ganz  

Könnte nicht 

schlechter sein  

Könnte nicht 

besser sein 

Überhaupt nicht  Voll und ganz  

 

3.22 

Haben Sie die Gelegenheit gehabt, Gespräche über den bevorstehenden Tod Ihres Kindes mit 

Personen des behandelnden Palliativteams zu führen? 

nein        eher nein            eher ja        ja        

 

3.23 

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

nein        eher nein            eher ja        ja             Kind war zu jung  

 

 

3.24 

Konnten Sie in der Lebensendphase Gespräche über Ihre eventuellen Ängste und Sorgen bzgl. 

der Sterbephase mit Mitgliedern des behandelnden Palliativteams führen? 

nein        eher nein            eher ja        ja        

 

3.25 

Wenn Antwort: ja / eher ja, mit wem?  

 

Freitext:  

  

 

 
 

3.26 

Inwieweit entsprach der Verlauf der Sterbephase dem, was Sie sich für Ihr Kind angesichts 

der Erkrankung gewünscht hätten? 

 

 

 

 

3.27 

Wie zufrieden waren Sie generell mit der Betreuung Ihres Kindes und Ihrer Familie durch das 

behandelnde Palliativteam (= Team um Dr. Duroux, Dr. Führer, Dr. Grasser oder Dr. Klein)? 

 

 

 

 

3.28 

Wie zufrieden waren Sie mit der Betreuung Ihrer Familie nach dem Tod Ihres Kindes durch 

das Palliativteam? 

 

 

 

 

3.29 
Wie schätzen Sie Ihre derzeitige Lebensqualität ein? 

 

 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 



 

 

Appendices  48 

 
 

 

 

 

 

3.30 

Würden Sie anderen Familien in einer ähnlichen Situation raten, die Hilfe eines 

vergleichbaren Palliativteams in Anspruch zu nehmen? 

nein        eher nein            eher ja        ja        

 

 

 

 

 

 

4.   Fragen zu Geschwistern 

 

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

 

4.1 

Sind die Bedürfnisse der Geschwister vom behandelnden Palliativteam ausreichend 

berücksichtigt worden? 

nein        eher nein            eher ja        ja        

 

4.2 

Wenn Antwort: nein / eher nein, warum nicht?  

 

Freitext:  
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5.   Sonstiges 

 

5.1 

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

verbessern wollen, wenn Sie könnten?  

 

Freitext:  

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 
Vielen Dank !!! 

  
 

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

 
 

Bitte bearbeiten Sie danach noch Fragebogen Nr. 2 ! 
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Fragebogen 2  
 

zur  
 

Qualität der kinderpalliativmedizinischen 
Versorgung 

 
für die  
Mutter 
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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 für Sie persönlich in der letzten Woche am 
ehesten zutraf. Machen Sie bitte nur ein Kreuz pro Frage und lassen Sie keine Frage aus. 
Überlegen Sie bitte nicht lange, sondern wählen Sie die Antwort aus, die Ihnen auf Anhieb 
am zutreffendsten erscheint. 
 

6.1    Ich fühle mich angespannt oder überreizt. 

 meistens 

 oft 

 von Zeit zu Zeit/gelegentlich 

 überhaupt nicht 

 

6.2   Ich kann mich heute noch so freuen wie früher. 

 ganz genau so 

 nicht ganz so sehr 

 nur noch ein wenig 

 kaum oder gar nicht 

 

6.3   Mich überkommt eine ängstliche Vorahnung, dass etwas Schreckliches passieren könnte. 

 ja, sehr stark 

 ja, aber nicht allzu stark 

 etwas, aber es macht mir keine Sorgen 

 überhaupt nicht 

 

6.4   Ich kann lachen und die lustige Seite der Dinge sehen. 

 ja, so viel wie immer 

 nicht mehr ganz so viel 

 inzwischen viel weniger 

 überhaupt nicht 

 

6.5   Mir gehen beunruhigende Gedanken durch den Kopf. 

 einen Großteil der Zeit 

 verhältnismäßig oft 

 von Zeit zu Zeit, aber nicht allzu oft 

 nur gelegentlich/nie 

 

6.6   Ich fühle mich glücklich. 

 überhaupt nicht 

 selten 

 manchmal 

 meistens 

 

6.7  Ich kann behaglich dasitzen und mich entspannen. 

 ja, natürlich 

 gewöhnlich schon 

 nicht oft 

 überhaupt nicht 
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6.8  Ich fühle mich in meinen Aktivitäten gebremst. 

 fast immer 

 sehr oft 

 manchmal 

 überhaupt nicht 

 

6.9  Ich habe manchmal ein ängstliches Gefühl in der Magengegend. 

 überhaupt nicht 

 gelegentlich 

 ziemlich oft 

 sehr oft 

 

6.10  Ich habe das Interesse an meiner äußeren Erscheinung verloren. 

 ja, stimmt genau 

 ich kümmere mich nicht so sehr darum, wie ich sollte 

 möglicherweise kümmere ich mich zu wenig darum 

 ich kümmere mich so viel darum wie immer 

 

6.11  Ich fühle mich rastlos, muss immer in Bewegung sein. 

 ja, tatsächlich sehr 

 ziemlich 

 nicht sehr 

 überhaupt nicht 

 

6.12  Ich blicke mit Freude in die Zukunft. 

 ja, sehr 

 eher weniger als früher 

 viel weniger als früher 

 kaum bis gar nicht 

 

6.13  Mich überkommt plötzlich ein panikartiger Zustand. 

 ja, tatsächlich sehr oft 

 ziemlich oft 

 nicht sehr oft 

 überhaupt 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 Antwortmöglichkeit an, die am ehesten zutrifft. 
 

 

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

 

überhaupt 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 

ausgeprägte Empfindungen von emotionalem Schmerz, Kummer oder quälender 

Trauer? 

 

überhaupt nicht   

mindestens einmal   

mindestens einmal pro Woche   

mindestens einmal pro Tag   

mehrmals pro Tag   

 

 

3. Bezogen auf die beiden oberen Fragen: Hatten Sie diese Empfindungen mindestens 

einmal täglich für mindestens 6 Monate? 

 

Nein                Ja   

 

 

4. Wie oft haben Sie im letzten Monat versucht, Situationen zu vermeiden, die Sie daran 

erinnern, dass Ihr verstorbenes Kind nun nicht mehr bei Ihnen ist? 

 

überhaupt nicht   

mindestens einmal   

mindestens einmal pro Woche   

mindestens einmal pro Tag   

mehrmals pro Tag   

 

 

5. Wie oft haben Sie sich im letzten Monat betäubt, erschüttert oder benommen gefühlt 

durch den Verlust Ihres Kindes?  

 

überhaupt nicht   

mindestens einmal   

mindestens einmal pro Woche   

mindestens einmal pro Tag   

mehrmals pro Tag   
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Teil 2:  

 

 
Bitte geben Sie für jeden Punkt an, wie Sie sich 
gegenwärtig fühlen. Um die passende Antwort 

auszuwählen, umkreisen Sie bitte die jeweilige Nummer auf 
der rechten Seite. 
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6. Bemerken Sie Unsicherheit über Ihre Rolle im Leben oder 

eine Verminderung ihres Identitätsgefühls (z.B. das 

Gefühl, dass ein Teil von Ihnen gestorben ist)? 

 

1 2 3 4 5 

7. Hatten Sie Probleme damit, den Verlust Ihres Kindes zu 

akzeptieren? 

 

1 2 3 4 5 

8. War es für Sie schwer, seit dem Verlust Ihres Kindes 

anderen Menschen zu vertrauen? 

 

1 2 3 4 5 

9. Fühlen Sie sich verbittert über den Verlust Ihres Kindes? 

 
1 2 3 4 5 

10. Haben Sie das Gefühl, dass das Vorwärtsgehen im Leben 

(z.B. neue Freunde gewinnen, neuen Interessen 

nachgehen etc.) für Sie im Moment schwierig wäre? 

 

1 2 3 4 5 

11. Fühlen Sie sich seit dem Verlust Ihres Kindes gefühllos 

oder gleichgültig? 

 

1 2 3 4 5 

12. Haben Sie seit dem Verlust Ihres Kindes das Gefühl, dass 

das Leben unerfüllt, leer oder bedeutungslos geworden 

ist? 

 

1 2 3 4 5 

 

 

Teil 3: 

Bitte kreuzen Sie diejenige Antwortmöglichkeit an, die am ehesten zutrifft. 
 

13. 

Haben Sie die Erfahrung gemacht, dass Sie sich aus sozialen, beruflichen oder anderen 

wichtigen Tätigkeitsgebieten stark zurückgezogen haben (z.B. Aufgaben im Haushalt)? 

 

Nein                Ja   
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8.   Fragen zur Religiosität 

 
Die folgenden Fragen beziehen sich auf Ihre Zugehörigkeit zu einer Religion oder religiösen 
Gemeinschaft (z.B. katholische/evangelische Kirche, jüdische Gemeinde etc.).  
Bitte das jeweils zutreffende Kästchen ankreuzen: 

 

8.1  
Wie oft gehen Sie zu religiösen Treffen oder Gottesdiensten? 

  nie 

  1–2x/Jahr 

  alle paar Monate 

  1-2x/Monat 

  1x/Woche 

  mehrmals pro Woche 

 

8.2   
Wie viele Menschen aus Ihrer religiösen Gemeinschaft (z.B. Kirche, Moschee, Synagoge, 

Bibelgruppe) kennen Sie? 

  niemand 

  wenige 

  mehr als die Hälfte 

  alle oder fast alle 

  entfällt, da ich kein Mitglied einer religiösen Gemeinschaft bin 

 

8.3   
Wie würden Sie sich selbst einschätzen? 

  tief religiös 

  ziemlich religiös 

  nur leicht religiös 

  nicht religiös 

  gegen Religion 

 

8.4  
Wie viel Kraft und Trost beziehen Sie aus Ihrer Religion? 

  keine Stärke und Trost 

  etwas Stärke und Trost 

  viel Stärke und Trost 

  entfällt, da keine Religion 
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Trifft überhaupt 

nicht zu 

 

Trifft völlig zu 

Trifft überhaupt 

nicht zu 

 

Trifft völlig zu 

Trifft überhaupt 

nicht zu 

 

Trifft völlig zu 

9.   Fragen zur Reflexion + Sonstiges 

 
Bitte das jeweils zutreffende Kästchen ankreuzen: 
 
 

9.1        Die Teilnahme an dieser Studie war für mich in irgendeiner Weise hilfreich. 

 

 

 

 

 

9.2         Die Teilnahme an dieser Studie hat mich in irgendeiner Weise belastet. 

 

 

 

 

 

9.3 Diese Befragung halte ich für geeignet, die Schwachstellen in der Versorgung            

schwer kranker und sterbender Kinder herauszufinden. 

 

 

 

 

 

 

9.4 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) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

9.5 Welches sind Ihrer Meinung nach die größten Probleme / Hindernisse / 

Herausforderungen, die Sie bei der palliativmedizinischen Betreuung Ihres 

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 für das Ausfüllen der Fragebögen! 
 
 
 
Bitte senden Sie nun Fragebogen 1 und 2 und ebenfalls die beiden  
Einverständniserklärungen  im beigelegten portofreien Briefumschlag an uns 
zurück. 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Bei sonstigen Fragen, Hinweisen oder Anmerkungen können Sie uns gerne kontaktieren unter 

folgender Adresse: 

 

Koordinationsstelle Kinderpalliativmedizin 

Interdisziplinäres Zentrum für Palliativmedizin 

Herr René Vollenbroich 

Marchioninistr. 15 

81377 München 

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 2  
 

zur  
 

Qualität der kinderpalliativmedizinischen 
Versorgung 

 
für den  
Vater 
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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 für Sie persönlich in der letzten Woche am 
ehesten zutraf. Machen Sie bitte nur ein Kreuz pro Frage und lassen Sie keine Frage aus. 
Überlegen Sie bitte nicht lange, sondern wählen Sie die Antwort aus, die Ihnen auf Anhieb 
am zutreffendsten erscheint. 
 

6.3    Ich fühle mich angespannt oder überreizt. 

 meistens 

 oft 

 von Zeit zu Zeit/gelegentlich 

 überhaupt nicht 

 

6.4   Ich kann mich heute noch so freuen wie früher. 

 ganz genau so 

 nicht ganz so sehr 

 nur noch ein wenig 

 kaum oder gar nicht 

 

6.3   Mich überkommt eine ängstliche Vorahnung, dass etwas Schreckliches passieren könnte. 

 ja, sehr stark 

 ja, aber nicht allzu stark 

 etwas, aber es macht mir keine Sorgen 

 überhaupt nicht 

 

6.4   Ich kann lachen und die lustige Seite der Dinge sehen. 

 ja, so viel wie immer 

 nicht mehr ganz so viel 

 inzwischen viel weniger 

 überhaupt nicht 

 

6.5   Mir gehen beunruhigende Gedanken durch den Kopf. 

 einen Großteil der Zeit 

 verhältnismäßig oft 

 von Zeit zu Zeit, aber nicht allzu oft 

 nur gelegentlich/nie 

 

6.6   Ich fühle mich glücklich. 

 überhaupt nicht 

 selten 

 manchmal 

 meistens 

 

6.7  Ich kann behaglich dasitzen und mich entspannen. 

 ja, natürlich 

 gewöhnlich schon 

 nicht oft 

 überhaupt nicht 
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6.8  Ich fühle mich in meinen Aktivitäten gebremst. 

 fast immer 

 sehr oft 

 manchmal 

 überhaupt nicht 

 

6.9  Ich habe manchmal ein ängstliches Gefühl in der Magengegend. 

 überhaupt nicht 

 gelegentlich 

 ziemlich oft 

 sehr oft 

 

6.10  Ich habe das Interesse an meiner äußeren Erscheinung verloren. 

 ja, stimmt genau 

 ich kümmere mich nicht so sehr darum, wie ich sollte 

 möglicherweise kümmere ich mich zu wenig darum 

 ich kümmere mich so viel darum wie immer 

 

6.11  Ich fühle mich rastlos, muss immer in Bewegung sein. 

 ja, tatsächlich sehr 

 ziemlich 

 nicht sehr 

 überhaupt nicht 

 

6.12  Ich blicke mit Freude in die Zukunft. 

 ja, sehr 

 eher weniger als früher 

 viel weniger als früher 

 kaum bis gar nicht 

 

6.13  Mich überkommt plötzlich ein panikartiger Zustand. 

 ja, tatsächlich sehr oft 

 ziemlich oft 

 nicht sehr oft 

 überhaupt nicht 

 

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

 oft 

 manchmal 

 eher selten 

 sehr selten 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

Appendices  62 

 
 

 

7.   Fragen zur Trauer 

 

  

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

 

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

 

überhaupt nicht   

mindestens einmal   

mindestens einmal pro Woche   

mindestens einmal pro Tag   

mehrmals pro Tag   

 

 

14. Wie oft hatten Sie im letzten Monat im Zusammenhang mit dem Verlust ihres Kindes 

ausgeprägte Empfindungen von emotionalem Schmerz, Kummer oder quälender 

Trauer? 

 

überhaupt nicht   

mindestens einmal   

mindestens einmal pro Woche   

mindestens einmal pro Tag   

mehrmals pro Tag   

 

 

15. Bezogen auf die beiden oberen Fragen: Hatten Sie diese Empfindungen mindestens 

einmal täglich für mindestens 6 Monate? 

 

Nein                Ja   

 

 

16. Wie oft haben Sie im letzten Monat versucht, Situationen zu vermeiden, die Sie daran 

erinnern, dass Ihr verstorbenes Kind nun nicht mehr bei Ihnen ist? 

 

überhaupt nicht   

mindestens einmal   

mindestens einmal pro Woche   

mindestens einmal pro Tag   

mehrmals pro Tag   

 

 

17. Wie oft haben Sie sich im letzten Monat betäubt, erschüttert oder benommen gefühlt 

durch den Verlust Ihres Kindes?  

 

überhaupt nicht   

mindestens einmal   

mindestens einmal pro Woche   

mindestens einmal pro Tag   

mehrmals pro Tag   
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Teil 2:  

 

 
Bitte geben Sie für jeden Punkt an, wie Sie sich 
gegenwärtig fühlen. Um die passende Antwort 

auszuwählen, umkreisen Sie bitte die jeweilige Nummer auf 
der rechten Seite. 
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18. Bemerken Sie Unsicherheit über Ihre Rolle im Leben oder 

eine Verminderung ihres Identitätsgefühls (z.B. das 

Gefühl, dass ein Teil von Ihnen gestorben ist)? 

 

1 2 3 4 5 

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

akzeptieren? 

 

1 2 3 4 5 

20. War es für Sie schwer, seit dem Verlust Ihres Kindes 

anderen Menschen zu vertrauen? 

 

1 2 3 4 5 

21. Fühlen Sie sich verbittert über den Verlust Ihres Kindes? 

 
1 2 3 4 5 

22. Haben Sie das Gefühl, dass das Vorwärtsgehen im Leben 

(z.B. neue Freunde gewinnen, neuen Interessen 

nachgehen etc.) für Sie im Moment schwierig wäre? 

 

1 2 3 4 5 

23. Fühlen Sie sich seit dem Verlust Ihres Kindes gefühllos 

oder gleichgültig? 

 

1 2 3 4 5 

24. Haben Sie seit dem Verlust Ihres Kindes das Gefühl, dass 

das Leben unerfüllt, leer oder bedeutungslos geworden 

ist? 

 

1 2 3 4 5 

 

 

Teil 3: 

Bitte kreuzen Sie diejenige Antwortmöglichkeit an, die am ehesten zutrifft. 
 

13. 

Haben Sie die Erfahrung gemacht, dass Sie sich aus sozialen, beruflichen oder anderen 

wichtigen Tätigkeitsgebieten stark zurückgezogen haben (z.B. Aufgaben im Haushalt)? 

 

Nein                Ja   
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8.   Fragen zur Religiosität 

 
Die folgenden Fragen beziehen sich auf Ihre Zugehörigkeit zu einer Religion oder religiösen 
Gemeinschaft (z.B. katholische/evangelische Kirche, jüdische Gemeinde etc.).  
Bitte das jeweils zutreffende Kästchen ankreuzen: 

 

8.1  
Wie oft gehen Sie zu religiösen Treffen oder Gottesdiensten? 

  nie 

  1–2x/Jahr 

  alle paar Monate 

  1-2x/Monat 

  1x/Woche 

  mehrmals pro Woche 

 

8.2   
Wie viele Menschen aus Ihrer religiösen Gemeinschaft (z.B. Kirche, Moschee, Synagoge, 

Bibelgruppe) kennen Sie? 

  niemand 

  wenige 

  mehr als die Hälfte 

  alle oder fast alle 

  entfällt, da ich kein Mitglied einer religiösen Gemeinschaft bin 

 

8.3   
Wie würden Sie sich selbst einschätzen? 

  tief religiös 

  ziemlich religiös 

  nur leicht religiös 

  nicht religiös 

  gegen Religion 

 

8.4  
Wie viel Kraft und Trost beziehen Sie aus Ihrer Religion? 

  keine Stärke und Trost 

  etwas Stärke und Trost 

  viel Stärke und Trost 

  entfällt, da keine Religion 
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Trifft überhaupt 

nicht zu 

 

Trifft völlig zu 

Trifft überhaupt 

nicht zu 

 

Trifft völlig zu 

Trifft überhaupt 

nicht zu 

 

Trifft völlig zu 

9.   Fragen zur Reflexion + Sonstiges 

 
Bitte das jeweils zutreffende Kästchen ankreuzen: 
 
 

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

 

 

 

 

 

9.9         Die Teilnahme an dieser Studie hat mich in irgendeiner Weise belastet. 

 

 

 

 

 

9.10 Diese Befragung halte ich für geeignet, die Schwachstellen in der Versorgung            

schwer kranker und sterbender Kinder herauszufinden. 

 

 

 

 

 

 

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 größten Probleme / Hindernisse / 

Herausforderungen, die Sie bei der palliativmedizinischen Betreuung Ihres 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 für das Ausfüllen der Fragebögen! 
 
 
 
Bitte senden Sie nun Fragebogen 1 und 2 und ebenfalls die beiden  
Einverständniserklärungen  im beigelegten portofreien Briefumschlag an uns 
zurück. 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Bei sonstigen Fragen, Hinweisen oder Anmerkungen können Sie uns gerne kontaktieren unter 

folgender Adresse: 

 

Koordinationsstelle Kinderpalliativmedizin 

Interdisziplinäres Zentrum für Palliativmedizin 

Herr René Vollenbroich 

Marchioninistr. 15 

81377 München 

Tel.: 089-7095-7937 

Fax: 089-7095-7928 

E-Mail: Rene.Vollenbroich@med.uni-muenchen.de  
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             FRAGEBOGEN FŰR MULTIPROFESSIONELLE TEAMMITGLIEDER 
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7. Eidesstattliche Versicherung 
 
 
 
Ich erkläre hiermit an Eides statt,  
 
dass ich die vorliegende Dissertation mit dem Thema  
 
 

Effektivität eines Home-Care Teams und Symptomwahrnehmung in 
der pädiatrischen Palliativversorgung 
 
 
selbständig verfasst, mich außer der angegeben keiner weiteren Hilfsmittel bedient 
und alle Erkenntnisse, die aus dem Schrifttum ganz oder annähernd übernommen 
sind, als solche kenntlich gemacht und nach ihrer Herkunft unter Bezeichnung der 
Fundstelle einzeln nachgewiesen habe.  
 
Ich erkläre des Weiteren, dass die hier vorgelegte Dissertation nicht in gleicher oder 
in ähnlicher Form bei einer anderen Stelle zur Erlangung eines akademischen 
Grades eingereicht wurde.  
 
 
 
 
Bern, 23.8.2015 

 
Ort, Datum       Unterschrift Doktorand 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

René Vollenbroich 



 

 

   

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 


