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Sometimes a time to be born is also a time to die.

MADGE E. BUUS-FRANK



1 DEFINITIONEN UND BEGRIFFLICHKEITEN

In der vorliegenden Arbeit werden englischsprachige Begriffe und Bezeichnungen ver-
wendet, da diese der geldufigen Terminologie in der Literatur entsprechen. Um einen
Verlust der urspriinglichen Bedeutung zu vermeiden, wurde in einigen Textpassagen auf
eine deutsche Ubersetzung bewusst verzichtet. Die Bedeutung der entsprechenden Be-
griffe wird im Folgenden erldautert. Zusatzlich enthalt dieses Kapitel einige Definitionen,

deren Kenntnis das Grundverstandnis der vorliegenden Arbeit erleichtert.

,Mode of Death”, Mode of Death KS 1-5, Mode of Death NICU 1-4

Der Begriff “Mode of Death” beschreibt die Art und Weise zu sterben. Die unterschied-
lichen Umstande, unter welchen Neugeborene den Tod finden, werden in dieser Studie
nach den zuvor erhobenen Parametern in definierte Kategorien zusammengefasst.
Diese Kategorien entsprechen, je nach dem betrachteten Kollektiv, den ,,Mode of Death
KS“ flir im Kreif3saal verstorbene Neugeborene und den ,Mode of Death NICU“ fiir auf

der Neugeborenenintensivstation verstorbene Neugeborene.

»Withhold/Withholding“

Wenn medizinische MaRnahmen nicht durchgefiihrt oder begonnen werden, weil sich
bewusst gegen eine Eskalation oder Fortfihrung der Therapie entschieden wurde und
dabei theoretisch noch bestehende Mdoglichkeiten im Hinblick auf das Therapieziel nicht
ausgeschopft werden, kann man diese Handlungsweise unter ,Withhold/Withholding”
zusammenfassen. Beispiele kdnnen die Unterlassung kinstlicher Erndahrung, der Ver-
zicht auf den Einsatz von Katecholaminen bei arterieller Hypotonie oder der Verzicht auf

einen Wechsel der Beatmungsstrategie sein.

»Withdraw/Withdrawing“

Das Vorgehen, Elemente der momentan durchgefiihrten Intensivtherapie zugunsten des
gedanderten Therapieziels bewusst zu beenden, wird definiert als ,“Withdraw/Withdra-

wing“.



»Primary Non-intervention”

»Primary non-intervention” bedeutet eine primare Palliativversorgung, d.h. ein primares
Unterlassen von lebensunterstitzenden MaBnahmen direkt nach der Geburt, meist
nach einer zuvor mit den Eltern gemeinsam getroffenen Entscheidung bei extremer Un-
reife oder infauster Prognose. Durchgefiihrte MaBnahmen dienen ausschlief3lich der Lin-

derung von Schmerz und Leid des Neugeborenen und dem Wohlbefinden der Familie.

,Comfort Care” und ,,Comfort Medication”

,Comfort care” umfasst alle Handlungen, die im Rahmen der Palliativsituation umge-
setzt werden, um den Sterbeprozess fir alle Beteiligten tragbar zu gestalten. Im Fokus
steht dabei, auf alle im Hinblick auf das Therapieziel unzweckmaRigen Prozeduren zu
verzichten und gleichzeitig eine Deckung der Grundbediirfnisse, soweit zumutbar, zu ge-
wabhrleisten. ,,Comfort Care” beinhaltet bedarfsangepasst auch eine medikamentdse
Therapie (,,Comfort Medication) zur bestmoglichen Symptomkontrolle, um dem Pati-
enten Schmerzen, Angst und Unruhe zu nehmen und auch um fiir die Familie annehm-

bare Voraussetzungen und akzeptable Rahmenbedingungen zu schaffen.

“End-of-Life”, “End-of-Life Decision” und “End-of-Life (shared) Decision-making”

,End-of-Life” bezieht sich auf letzten Lebensabschnitt vor dem Tod, welcher in das Le-

bensende Uibergeht und wird je nach Kontext mit anderen Begrifflichkeiten kombiniert.

Die ,,End-of-Life” Decision ist die Entscheidung zur Therapiezielanderung, , End-of-Life
Decision-making” meint den Entscheidungsfindungsprozess zur Therapiezieldnderung,
und ,,shared Decision-making” ein von medizinischem Personal und Eltern gemein-

schaftlich geflihrter Entscheidungsfindungsprozess zur Therapiezielanderung.



,,D0 not resuscitate”

Die Vereinbarung, medizinisch-therapeutische (Intensiv-)MalRnahmen zunachst unver-
andert fortzufiihren, in einem Notfall aber von einer kardiopulmonalen Reanimation ab-
zusehen, wird meist gemeinsam von Arzten und Eltern getroffen in Situationen, die ob
ihrer schlechten Prognose als ausweglos einzuordnen sind, bezlglich einer Entscheidung

zur Therapiezielanderung aber noch keine Einigung erreicht oder forciert wurde.
Palliativmedizin

(Ubersetzung der WHO Definition of Palliative Care 2002):

,Palliativmedizin ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitdt von Patienten und
ihren Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, welche mit einer lebensbedrohli-
chen Erkrankung einhergehen. Dies geschieht durch Vorbeugen und Lindern von Leiden
durch frihzeitige Erkennung, sorgfaltige Einschatzung und Behandlung von Schmerzen

sowie anderen Problemen korperlicher, psychosozialer und spiritueller Art”.
Perinatalzentrum Level |

Perinatalzentrum der hochsten Versorgungsstufe (nach der Qualitatssicherungs-Richtli-
nie Frih- und Reifgeborene 2013) mit der Befugnis zur Versorgung von kranken Neuge-

borenen und Friihgeborenen jeden Gestationsalters und Geburtsgewichts.

Reifgeborenes/Frithgeborenes

Bei einer Geburt vor Vollendung der 37. Schwangerschaftswoche spricht man von einer
Frihgeburt und von dem Neugeborenen entsprechend einem Friihgeborenen. Alle Kin-
der, die mit 37 vollendeten Schwangerschaftswochen oder spater auf die Welt kommen,

sind Reifgeborene.



2  EINLEITUNG

2.1 Epidemiologie

Weltweit versterben jedes Jahr 2,9 Millionen Neugeborene in der Neonatalperiode, der
Zeit unmittelbar nach der Geburt, bis zum 28. Lebenstag [1] und fast eine Million dieser
neonatalen Todesfille ereignet sich bereits am Tag der Geburt [2].

Nach Angaben des statistischen Bundesamtes sind dies in Deutschland jahrlich ca. 4000
Kinder und Jugendliche, die bis zum 18. Lebensjahr versterben. Ungefahr 60% dieser
Kinder finden den Tod im 1. Lebensjahr und zwei Drittel davon in der Neonatalperiode
[3]. Auch vom fachmedizinischen Standpunkt aus betrachtet sterben die meisten padi-
atrischen Patienten in der Neonatologie [4, 5] und Neugeborene stellen mit einem An-
teil von fast 40% die groRte Gruppe innerhalb aller Todesfdlle im Kindes- und Jugendal-
ter in Deutschland dar [6, 7].

Wahrend die Zahlen fir allgemeine Kindersterblichkeit tiber die letzten Jahrzehnte kon-
tinuierlich zurickgingen [8-10] und laut WHO zwischen 1990 und 2013 um 56% fielen
[11], ist die Mortalitat fir Neugeborene zuletzt langsamer gesunken. Zwar verringerte
sie sich zwischen 1990 und 2013 um etwa 40% [2, 12], dennoch sind neonatale Todes-
falle im Kreif’saal und auf der Neugeborenenintensivstation bestdndig ein Teil der klini-

schen Realitat.

2.2 Historische Entwicklung der Neonatologie

Die Medizin auf einer Neugeborenenintensivstation, wie sie heute praktiziert wird, exis-
tiert noch nicht lange. Im August 1963 verstarb Patrick Bouvier Kennedy, das vierte Kind
von John. F. Kennedy und Jacqueline Kennedy Onassis nach einem Notkaiserschnitt in
der 34. SSW (Schwangerschaftswoche) im Alter von zwei Tagen (Abb. 1). Patrick litt als
moderates Friihgeborenes unter einem zur damaligen Zeit nicht behandelbaren Atem-
notsyndrom. Bereits seine groRBe Schwester Arabella war eine Totgeburt, deren Ursache

nicht geklart werden konnte [13].



¥ Abbildung 1
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Kennedy im Nationalfriedhof Arlington

Patricks Tod fihrte in den USA, aber auch im Rest der Welt zu einem Boom der For-
schungsaktivititen mit dem Ziel, die Uberlebenswahrscheinlichkeit Friihgeborener zu
verbessern. Ab 1953 wurden die ersten erfolgreichen Versuche einer mechanischen Be-
atmung beim Neugeborenen [15] und demzufolge ab 1966-1969 auch steigende Uber-
lebenszahlen beschrieben [16].

Es dauerte jedoch noch fast zwei weitere Jahrzehnte, bevor durch die endotracheale
Applikation von tierischem Surfactant ein Wendepunkt in der Medizin kranker Neuge-
borener und unreifer Frilhgeborener erreicht werden konnte [17-19]. Unterdessen ent-
wickelte sich ein besseres Verstandnis der Physiologie des Neugeborenen und moder-
neres Equipment ermdoglichte u.a. eine vollparenterale Erndhrung, eine bessere Kon-
trolle des Flussigkeits- und Elektrolythaushaltes sowie eine Katecholamintherapie [20-
24].

Mit dem technischen Fortschritt boten sich darliber hinaus bereits wahrend der Schwan-
gerschaft und rund um die Geburt mehr diagnostische Moglichkeiten. Flr pranatal er-
kannte Fehlbildungen und drohende Friihgeburten konnte rechtzeitig der Transfer in ein
Krankenhaus der Maximalversorgung erfolgen, neue Behandlungsmethoden konnten
etabliert und Perspektiven er6ffnet werden. In der Neonatologie kam es dabei gegen
Ende des 20. Jahrhunderts zu stark verianderten Uberlebenszahlen, insbesondere durch
das Uberleben sehr unreifer Friihgeborener und schwer erkrankter Neugeborener. Die-
ser Anstieg der Uberlebenszahlen entsprach einer globalen Entwicklung. Nach den Zah-
len der WHO sank zwischen 1990 und 2015 die Mortalitdat Neugeborener weltweit von
36,6 auf 17,5 (bezogen auf 1000 Lebendgeburten), im industrialisierten Westeuropa von
5,6 auf 2,4 und Nordamerika von 5,6 auf 3,7 sowie in Osteuropa/Zentralasien von 20,5

auf 7,3 [25, 26].



Viele Untersuchungen konnten den Rickgang der Mortalitat und insbesondere ein ver-
mehrtes Uberleben von Frithgeborenen an der Grenze der Lebensfihigkeit fiir die Po-
pulationen auf den Neugeborenenintensivstationen belegen. Laut Hagen et al. verrin-
gerte sich die Mortalitat auf einer Neugeborenenintensivstation in Norwegen Uber ei-
nen 10-Jahres-Zeitraum (1987-1988 vs. 1997-1998) von 6,9 auf 3,4% [20] und reduzierte
sich damit um knapp 50%. Daten aus Chicago zeigten fiir Frihgeborene unter 26
Schwangerschaftswochen tiber das Zeitintervall von 1988 bis 2008 einen Abfall der Mor-
talitat von 80 auf 28% [27] und das , Australien and New Zealand Neonatal Network (AN-
ZNN)“ berichtet fiir Friihgeborene mit einem Gestationsalter von 24 Schwangerschafts-
wochen zwischen 1995 — 2013 einen Anstieg der lebend nach Hause entlassenen Kinder
von 53 auf 66% [28, 29]. Nicht nur die Mortalitat anderte sich, auch das Spektrum der
Erkrankungen, welche zum Tod Neugeborener fihrten, unterlag einem Wandel [30].
Diese Veranderung waren jedoch neben dem technischen Fortschritt in der Therapie
auch durch veranderte pranatale Prophylaxen (z.B. Folsdure-Substitution) [31-33] und
erhohte Schwangerschaftsabbruchraten bei verbesserter Friiherkennung von schwer-
wiegenden Fehlbildungen erklarbar [34, 35]. Laut einer Untersuchung, die Todesursa-
chen bei Neugeborenen in zwei unterschiedlichen Epochen verglich (1985 — 1987 und
1999 - 2001), traten Chromosomenaberrationen und Neuralrohrdefekte in der zweiten
Epoche seltener auf, wahrend Folgen extremer Friihgeburtlichkeit und hypoxischer is-
chamischer Enzephalopathie nach einem Sauerstoffmangel unter der Geburt in den Vor-
dergrund riickten [30].

Parallel begannen sich ebenfalls in dieser Zeitspanne die heute allgemein anerkannten
Methoden der neonatologischen Palliativbetreuung, Withholding und Withdrawing, zu
etablieren [20, 36]. Heute sterben Neugeborene mehrheitlich infolge einer bewussten
Entscheidung zur Therapiezieldanderung und TherapiemalRnahmen werden begrenzt

oder aktiv beendet [30, 37-40].



2.3 Withholding/Withdrawing neonatal intensive care

1973 wurde erstmals 6ffentlich diskutiert, lebensunterstiitzende MalRnahmen bei Neu-
geborenen mit unheilbaren Erkrankungen oder Fehlbildungen, welche mit einer infaus-
ten Prognose und/oder enorm eingeschrankter Lebensqualitat assoziiert waren, aktiv
und bewusst zu beenden [41]. In dieser Studie wurden 43 von 299 (14%) Todesfélle bei
Kindern beschrieben, welche in Folge einer Beendigung lebensunterstiitzender MaR-
nahmen eintraten. Erstmals wurde hier auch die Verantwortung des medizinischen Be-
handlungsteams herausgestellt, eine solche Entscheidung zu treffen und die Eltern mit
an eine solche Entscheidung heranzufiihren, und mehr noch, sich in Passivitat einer sol-
chen Entscheidung zu entziehen wurde als verheerende Nachldssigkeit bezeichnet.
1986 wurden in einer Studie durch Whitelaw 75 Falle in einer 4-Jahres-Periode disku-
tiert, in denen der Tod als eine Option in der Neugeborenenintensivmedizin in Betracht
gezogen wurde [42]. Bei etwa 30% der neonatalen Todesfdlle wurde hier Gber eine Be-
endigung lebensunterstiitzender MaBnahmen berichtet. 39% der verstorbenen Neuge-
borenen waren es laut Campbell et al., bei welchen 1988 in einer Studie Uber dieses
»,ethische Dilemma*“ ein withdrawal der intensivmedizinischen Therapie vorgenommen
wurde. Die Untersucher bezeichneten es als ,tragische Konsequenz”, die Moglichkeiten
der modernen Technologien gedankenlos und unkritisch auszuschdpfen, ohne die Fol-
gen eines verlangerten Sterbeprozesses oder eines Lebens mit dauerhaft schweren Be-
eintrachtigungen fir die betreffenden Kinder und deren Familien zu bericksichtigen
[43].

Bereits 1992 beschrieb Silverman in seiner Funktion als angesehener Neonatologe die
in seinen Augen gefahrliche Entwicklung, dass die dramatischen Veranderungen in der
Neugeborenenmedizin durch die unsichtbarer werdende natiirliche Grenze der Lebens-
fahigkeit einen neuartigen Extremismus erméglichten. Er warnte davor, ein Neugebore-
nes im ehrgeizigen Bestreben, Leben zu retten, ,,Uberzutherapieren” und betrachtete es
zudem als moralisch nicht vertretbar, diese Ambitionen Uber die Belange der Familie zu
stellen [44]. Im Rahmen des technischen Fortschritts erlangten Arzte zunehmend die
Kontrolle iber die Mechanismen, die eine Entscheidung dariiber erlaubten, Neugebo-
rene am Leben zu erhalten oder dies nicht zu tun [45]. So sprachen sich weitere Stimmen
dafiir aus, den Einsatz maximaler Intensivtherapie in der Neonatologie gewissenhaft zu

hinterfragen. Medizinische MaRBnahmen sollten nicht durchgefiihrt werden, weil sie



technisch moglich, sondern wenn sie im Hinblick auf das Therapieziel auch indiziert seien
[46]. Laut Ryan et al. setze die sich etablierende Praxis, immer kleinere und unreifere
Friihgeborene proaktiv zu versorgen, gleichzeitig das Zugestandnis voraus, sich bewusst
von therapeutischen MaRBnahmen zuriickzuziehen, wenn sich verschlechternde Um-
stande dies erforderten [47]. Lantos mutmalite 2001, die Technologien, die entwickelt
worden seien, um Neugeborene an der Grenze zur Lebensfahigkeit langer am Leben zu
erhalten oder zum Uberleben zu bringen, hitten méglicherweise gleichzeitig ein voran-
schreitendes Verstandnis fir menschliches Leid von Kindern und Eltern unterbunden

[48].

Schrittweise fanden in den Jahren danach die Praktiken, intensivmedizinische Mal3nah-
men bei kranken Neugeborenen und Frithgeborenen primar zuriickzuhalten oder zu be-
enden (withhold oder withdraw), den Weg in Aufgabenbereich und Bewusstsein der Ne-
onatologie [20, 40, 49, 50]. In einer Untersuchung von Weiner et al. wurde schlieflich
berichtet, dass die Behandlungsweise, lebensunterstitzende MalRnahmen primar nicht
durchzufiihren, zu limitieren oder aktiv zu beenden, in etwa 80% der Falle verstorbener
Kinder eine Rolle spielte [51]. Es bestatigte sich dabei eine Entwicklung, die sich zuvor
zunehmend abgezeichnet hatte [47, 52-55]. Im Rahmen der voranschreitenden Entwick-
lung wurde also die Anwendung dieser Methoden zur Normalitdt, sodass heute die
grolRe Mehrzahl der sterbenden Neugeborenen nach einer aktiven Entscheidung von

,»Withholding”“ oder ,, Withdrawing” in den Tod finden.

Dariiber hinaus verschoben sich durch das vermehrte Uberleben von kranken Neugebo-
renen und Friihgeborenen an der Grenze der Lebensfadhigkeit die Prioritaten zugunsten
besserer Existenzbedingungen. Beflirchtungen beziiglich einer schlechten Prognose und
der zu erwartenden Lebensqualitadt gerieten mehr und mehr in den Vordergrund und es
bestand nicht langer ,Versterben trotz maximaler Intensivtherapie” als die einzige Op-

tion fiir schwersterkrankte Kinder in der Neugeborenenperiode [56].



2.4 Lebensqualitat

Das Weiterfiihren der Therapie trotz prognostischer Ungewissheit fiihrt auch dazu, dass
nicht nur gesunde, geheilte Kinder nach Hause entlassen werden, sondern desgleichen
Kinder mit schweren korperlichen oder intellektuellen Beeintrachtigungen. Diese ausge-
pragten Folgeerkrankungen kdnnen einhergehen mit einer zweifelhaften Lebensquali-
tat, beispielsweise ohne die Aussicht auf ein selbstbestimmtes Leben, soziale Interakti-
onsfahigkeit und ohne das Vermaogen, Freude durch die eigene Existenz zu empfinden
[57, 58].

Eine erhebliche Belastung entsteht dabei langerfristig nicht nur fir die Betroffenen und
deren Familien, sondern auch fiir Pflegekrafte und die Gesellschaft [39].

So wurden die Risiken und Leiden eines langen und moglicherweise immer wieder er-
forderlichen Krankenhausaufenthaltes zunehmend als ein Umstand wahrgenommen,
welcher den unsicheren Vorteilen einer maximalen Intensivtherapie auch unterliegen
kann [59]. Eine unkritische Durchfiihrung der maximalen Intensivtherapie an jedem
Neugeborenen wurde, insbesondere an der Grenze zur Lebensfahigkeit, haufiger hinter-
fragt [44, 58, 60]. Somit erhielten mit dem technisch-medizinischen Fortschritt auch
ethische Inhalte eine neue Tragweite. Die bekannten Grundprinzipien der Medizinethik
nach Beauchamp und Childress; ,,Autonomie”, ,Nicht-Schaden®, ,Wohlwollen“ und ,Ge-
rechtigkeit” [61] wurden auch fiir die Entscheidungsfindung am Lebensbeginn als mora-
lischer MalRRstab herangezogen, um ,Lebensqualitat® zu definieren und boten eine
Ebene fiir die Diskussion der ethischen Fragen:

Wann ist es indiziert, alles was man tun kann, auch wirklich zu tun? Wann iberwiegen
Schmerz und Leiden die fragliche Prognose und unsichere Lebensqualitat? Unter wel-
chen Umstanden wiegt die ,Unantastbarkeit des menschlichen Lebens” die Lebensqua-
litdt nicht mehr auf? Welches menschliche Leben ist lebenswert, sind manche Leben
,wertvoller” als andere [45]?

Insbesondere vor dem Hintergrund einer ungewissen Prognose bedeutet flr Eltern die

Beantwortung solcher Fragen eine unlosbare Problematik.

Dariber hinaus muss berlcksichtigt werden, dass die zur Verfligung stehenden Out-

come-Parameter, die zur Einschatzung einer ohnehin vagen Prognose herangezogen



werden, nicht zwangslaufig jene sind, die hinterher Uber die durch die Betroffenen
wahrgenommene Lebensqualitdt entscheiden.

Es ist bekannt, dass ehemalige Friihgeborene und Kinder mit niedrigem Geburtsgewicht
verglichen mit Reifgeborenen eine schwachere Sozialkompetenz ausbilden und somit
eine herabgesetzte Fahigkeit, tiefe Freundschaften oder intime Beziehungen zu etablie-
ren und langfristig zu unterhalten [62]. Diese Lebensinhalte steigern nachgewiesen die
allgemeine Zufriedenheit, das Wohlbefinden [63, 64] und die physische [65] und psychi-
sche Gesundheit [66].

Die geldufigen Outcome-Parameter wie z.B. die bronchopulmonale Dysplasie oder eine
neurologische Entwicklungsstérung in Form einer kindlichen Cerebralparese scheinen
dabei fiir den sozialen Transitionsprozess eine untergeordnete Rolle zu spielen. Enorme
Bedeutung kommt hingegen der Akzeptanz durch Gleichaltrige sowie der Erfahrung se-
xueller Kontakte zu und damit der Aussicht auf eine eigene Familie. Die Entwicklung sol-
cher Lebensinhalte prognostisch abzuschatzen ist kaum maoglich und allgemeingiiltige
Outcome-Parameter kdnnen im Entscheidungsfindungsprozess diesbezliglich nur einen
geringen Stellenwert einnehmen [67].

Aus psychosozialen und psychologischen Aspekten der ganzheitlichen Fiirsorge fiir den
Fetus bzw. das Neugeborene, die Eltern, die Geschwister und den erweiterten Familien-
kreis ergeben sich auch neue Herausforderungen fir das Behandlungsteam, die weit
Uber medizinische Fragestellungen hinausreichen.

Arzte haben den Anspruch, Eltern in diese hochindividuellen Entscheidungen, in wel-
chen eine einfache ,Richtig und Falsch” —Philosophie kein allgemeingiiltiges Leitbild sein
kann, zu involvieren und vorsichtig an die Verantwortung in der Entscheidungsfindung
heranzufiihren. Denn aufgrund des progressiveren Ansatzes und den Mdglichkeiten,
eine Versorgung immer unreiferer Frilhgeborener anbieten zu kénnen, riickt die Frage,
ob lebensunterstitzende MaRnahmen liberhaupt in Betracht gezogen und auch fortge-
setzt werden sollen, mehr denn je in den Fokus [38, 60]. Entscheidungen zur Definition
des Therapieziels bzw. zur Therapiezielanderung sind also inzwischen ein wichtiger Be-

standteil der Neonatologie.



2.5 Entscheidungsfindung

Entsprechend den aktuell giiltigen Leitlinien soll angestrebt werden, dass Entscheidun-
gen beziiglich einer Therapiezieldnderung gemeinsam durch behandelnde Arzte und El-
tern getroffen werden [46, 68-70]. Der Miteinbezug der Eltern in End-of-Life Decision-
making, also den Entscheidungsfindungsprozess, wurde schrittweise fiir die Neonatolo-
gie etabliert und unter dem aus der Erwachsenenmedizin stammenden Begriff shared
Decision-making in die Praxis Gbernommen.

Noch gegen Anfang der 90er Jahre gaben Eltern im Rahmen von Studien an, selbst eine
eher passive Rolle mit wenig Beteiligung an der Entscheidung eingenommen zu haben
[71-73]. Der Grof3teil der Eltern fand dies akzeptabel unter der Argumentation, dass das
medizinische Behandlungsteam tiber mehr Wissen und Erfahrung verfiige [71].

Heute stimmt man weitestgehend Uberein, dass eine Mitwirkung durch die Eltern am
Entscheidungsfindungsprozess im Sinne einer partizipativen Entscheidungsfindung un-
abdingbar ist, auch wenn diesen dabei nicht die gesamte Verantwortung Ubertragen
werden sollte [46, 74, 75]. Mit dieser Entscheidungsbefugnis lastet auf den Schultern
der Eltern ein enormer Druck. Studien konnten aber inzwischen belegen, dass die Ein-
beziehung der Eltern in den Entscheidungsfindungsprozess zur Therapiezielanderung
die Trauerverarbeitung positiv beeinflusst [76, 77].

Wie genau die elterliche Beteiligung am Entscheidungsfindungsprozess gehandhabt
wird, wurde bisher nur unzureichend verstanden [78] und wissenschaftlich wenig unter-
sucht [79-81]. Je nach Autonomie des mitentscheidenden Patienten bzw. der Eltern exis-
tieren unterschiedliche Modelle des shared Decision-making [82, 83], ohne dass die Li-
teratur die moralische Richtigkeit eines dieser Modelle belegen kénnte.

Die Erkenntnis, dass Uber eine Weiterflihrung oder Beendigung der medizinischen Be-
handlung entschieden werden muss, ist nicht einfach vorhanden, sondern entsteht fir
gewdhnlich in einem Prozess infolge mehrerer Diskussionen innerhalb des Teams sowie
in Gesprachen mit den Eltern [84]. Nicht notwendigerweise finden dabei Eltern und das
medizinische Behandlungsteam zu einem gewissen Zeitpunkt gleichermaen zu dem
Entschluss, dass eine intensivmedizinische Maximaltherapie im Hinblick auf Prognose

und Lebensqualitat als aussichtslos und das Leid als nicht mehr zumutbar erachtet wird.



Genauso kdnnen sich Einschatzungen von medizinischem Personal und Eltern beziiglich
der Tragfahigkeit der Familie, die Pflege eines schwer beeintrachtigten Kindes anzuneh-
men, unterscheiden [85].

Fir die behandelnden Arzte entsteht schnell ein Konflikt aus den beiden Anspriichen,
medizinische MaBnahmen nur dann durchzufiihren, wenn sie im Hinblick auf das Thera-
pieziel auch indiziert sind und gleichzeitig das Bediirfnis der Eltern, das Leben ihres Kin-
des zu schiitzen, zu respektieren. Die besten Interessen des Kindes missen moglicher-
weise abgewogen werden gegen die Wiinsche der Familie [86] vor der zentralen Frage,
unter welchen Umstédnden die Prognose des Kindes eine lange, leidvolle Intensivthera-
pie nicht (mehr) aufwiegt. Laut Leuthner et al. sind medizinische Entscheidungen, insbe-
sondere auch im pranatalen und perinatalen Kontext, abhangig von dreierlei Faktoren:
diagnostischer Gewissheit, prognostischer Gewissheit und der Bedeutung der Prognose
fiir die Familie [87]. Nicht zuletzt erscheint eine solche Entscheidung fiir Eltern nahezu
unertraglich aufgrund ihrer bedngstigenden Endgultigkeit und der bis zuletzt bestehen-
den Zweifel an der prognostischen Gewissheit [41].

Auch wenn Eltern im Rahmen dieser Entscheidungsfindung einer tibergroRen Belastung
ausgesetzt sind, empfinden sie die Entscheidung zu einer palliativen Therapie subjektiv
zumeist eher als entlastend und befreiend. Sie flirchten aber den physischen Vorgang
des Sterbens ihres Kindes und berichten oftmals, von Vorstellungen lber einen , Todes-
kampf ihres Kindes geplagt zu werden [77]. Elterliche Angste im Hinblick auf den Ster-
beprozess zu ergriinden und ihnen diese nach Moglichkeit zu nehmen sind ein essenti-
eller Bestandteil der Vorbereitung einer palliativen Versorgung. Eine sachliche Erlaute-
rung des voraussichtlichen Verlaufs ermoglicht den Eltern den Abschied nach eigener

Gesinnung mitzugestalten und Bewaltigungsstrategien einzubinden [77].

2.6 Palliativversorgung in der Neonatologie

Der Tod eines Neugeborenen ist fir Eltern ein relevantes, das weitere Leben maligeblich
beeinflussendes Ereignis. Es ist ,,kein Momentereignis®, sondern wirkt durch seine emo-
tionale Wucht mit unvergleichlicher Intensitat und Bedeutung lange liber das eigentli-

che Sterben des Kindes hinaus.



Der Tod tritt dort ein, wo das Leben eigentlich beginnen sollte. Zwei emotional schwer-
wiegende und gegensatzlich bestimmte Ereignisse, Tod und Geburt ihres Kindes, zwi-
schen denen sich eigentlich das Leben fiillen sollte, missen von den Eltern quasi simul-
tan durchlebt werden [88]. Dass das eigene Kind vor den Eltern stirbt, stellt auf irratio-
nale Weise die nattirliche Ordnung von Leben und Tod auf den Kopf und ist deswegen
von den Eltern kaum zu begreifen und zu akzeptieren. Der unfassbare Verlust verursacht
ein psychisches Trauma, welches das fundamentale Grundverstandnis der eigenen Exis-
tenz zu erschittern vermag [89]. Eltern entwickeln in der Palliativsituation spezielle psy-
chologische, emotionale und seelische, Gberwaltigende Bediirfnisse [7], die es im Rah-
men des elterlichen Wertehorizontes sowie der elterlichen Wiinsche zu beriicksichtigen
gilt.

Qualitative Studien, die den Einfluss pranataler Diagnosen auf die Familie untersuchten,
zeigten, dass ein solches Ereignis und die Uberwaltigende Erfahrung von Verlust und
Trauer die Wahrnehmung der Elternrolle und die Dynamik innerhalb des Familiengefu-
ges nachhaltig verandert [90]. Trauerreaktionen kdnnen jahrelang anhalten, die Bezie-
hung des Elternpaares unter sich sowie die der Elternteile zu den Geschwisterkindern
werden langfristig gepragt. Bis zu 30% der Eltern eines kritisch kranken Kindes auf der
Neugeborenenintensivstation entwickeln eine diagnostizierbare psychische Erkrankung
im ersten Jahr nach der Geburt [91]. Eine danische Studie konnte aullerdem zeigen, dass
far frih-verwaiste Mutter in den ersten drei Jahren nach dem Verlust ihres Kindes ein
um 40% erhohtes Sterberisiko, bedingt durch eine Zunahme von Todesfallen infolge ei-
ner unnatiirlichen Todesursache, besteht und dass diese Erhohung der maternalen Mor-
talitat unabhangig vom Alter des verstorbenen Kindes war [92]. Der Tod eines Neuge-
borenen wiegt genauso schwer wie der Verlust eines dlteren Kindes, welches unter Um-
standen fiir viele Jahre ein fester Bestandteil der Familie gewesen ist [7].

Auch die weitere Familienplanung, ganz unabhangig von etwaigen erblichen Diagnosen,
wird beeinflusst von solch einem Ereignis. Diesem perinatalen Verlust und der Trauer-
reaktion wurde erst in den letzten Jahrzehnten zunehmend mehr Bedeutung zugestan-
den [93]. Inzwischen ist jedoch bekannt, dass ungeklarte oder ambivalente Bindungen
einen erschwerten bis komplizierten Trauerprozess beglinstigen, welcher nicht selten in

Depression und sozialer Isolation mindet [7, 94].



Dies zeigt, dass die Palliativbetreuung eines Friih- oder Neugeborenen auch fir das me-
dizinische Behandlungsteam eine ungewdhnliche Herausforderung bedeutet. Daten be-
legen, dass die Betreuung eines schwer kranken, sterbenden Kindes als solche unum-
stritten eine emotionale Belastung fiir Pflege und Arzte darstellt, dass jedoch die gro-
Rere Uberforderung und Unsicherheit oftmals aus dem Anspruch resultiert, die Eltern in
dieser Extremsituation addaquat zu fihren und zu begleiten [95]. Tatsachlich ist es die
Aufgabe des Behandlungsteams, den Eltern zu helfen, sich dem Kind, ungeachtet seiner
kurzen Lebensspanne, ganz zuzuwenden und es als ihr Kind anzuerkennen. Dies ist umso
wichtiger, da viele Eltern vor dem Gedanken, Kontakt zu ihrem sterbenden Neugebore-
nen aufzunehmen, zunachst zuriickschrecken aus Angst, die entstehende Bindung
konnte den Abschiedsschmerz noch verstarken [7].

Es ist die Aufgabe von Arzten und medizinischem Fachpersonal, die Eltern in ihrer Rolle
im Entscheidungsfindungsprozess zu fiihren, und es sollte mit gréRten Bemiihungen
eine vertrauensvolle Beziehung zu den Eltern als Grundlage fiir diese gemeinsame Ent-
scheidungsfindung geschaffen werden. Die elterlichen Werte, Wiinsche, Hoffnungen
und Zielvorstellungen missen hierfiir evaluiert, verstanden und angenommen werden
[90].

Auch obliegt es Arzten und medizinischem Fachpersonal, die Rahmenbedingungen in
der Palliativsituation zu optimieren, mit dem Ziel, ein Zeitfenster zu 6ffnen, in dem Eltern
mit ihrem Neugeborenen eine Bindung eingehen und gemeinsame Erinnerungen als Fa-
milie schaffen kdnnen. Auch lebensverlangernde MalRnahmen wie Intubation und Beat-

mung konnen hierflr trotz infauster Prognose in Betracht gezogen werden [90].

Des Weiteren erméglicht eine optimale Symptomkontrolle den Eltern, sich emotional
auf den Sterbeprozess und die anschlieBende Verabschiedung von ihrem Kind einzulas-
sen. Daher ist ein konsequentes Vorbeugen bzw. eine Behandlung von Schmerzen und
Unruhezustdanden eine Grundvoraussetzung fiir eine gelungene Sterbebegleitung des
Kindes und ein wichtiger Baustein fiir die spatere Trauerverarbeitung von Eltern [7].

Eine ausfihrliche Aufkldarung der Eltern Gber den Sterbeprozess, die dabei moglicher-
weise physiologisch auftretenden Symptome, insbesondere von Seufzeratemziigen, und

die Optionen der medikamentdsen Behandlung derer im Vorfeld ist deswegen unab-



dingbar. Diese Aufgabe birgt eine sehr groRe Verantwortung und erzeugt groRe Unsi-
cherheiten bei drztlichem und pflegerischem Personal durch die enorme Erwartungshal-
tung bei oftmals fehlender Routine in der Begleitung von Palliativsituationen.

In einer Studie von 2013 fanden fast alle befragten Neonatologen, dass Palliativbetreu-
ung das Erlernen spezieller Fahigkeiten erfordert und nur ein Drittel dieser Neonatolo-
gen flhlte sich sicher im Umgang mit den Belangen der Palliativbetreuung Neugebore-
ner [96]. Auch Pflegefachkrafte gaben zu 98% an, Palliativbetreuung sei ein wichtiger
Bestandteil der Pflegeausbildung. Nur 34% der befragten Personen konnten aber be-
richten, eine spezifische Ausbildung beziglich der Kommunikation mit und Unterstit-
zung von Eltern eines sterbenden Neugeborenen erhalten zu haben [97].

Diese Zahlen machen deutlich, dass eine breite Evaluation und ein tiefes Verstandnis der
praktizierten palliativmedizinischen Methoden erforderlich sind, um potentiell verbes-
serungswirdige Umstdnde aufzudecken. Auf dieser Grundlage kdnnen MalBnahmen
entwickelt werden, die die psychologische Sicherheit des Personals zu erhohen und eine
umfassendere Betreuung der Eltern ermdglichen.

Trotz des international insgesamt unbefriedigenden Forschungsstandes lasst sich erken-
nen, dass diese fiir Eltern und behandelnde Arzte besonderen Herausforderungen von
Entscheidungsfindung und Palliativbetreuung in unterschiedlichen Gegenden der Welt

auf unterschiedliche Art und Weise bewaltigt wird.

2.7 Internationale Aspekte

Die Denkansatze bezliglich Entscheidungen zur Therapiezielanderung bei Neugebore-
nen haben sich tber die Jahre deutlich verandert und variieren noch immer stark zwi-
schen den einzelnen Neugeborenenintensivstationen innerhalb Deutschlands [98], aber
auch international [51].

In diversen Studien hat sich herauskristallisiert, dass in unterschiedlichem, aber insge-
samt zunehmendem MaR in 25 — 93% neonatale Todesfdlle nach einer bewussten Ent-
scheidung, lebensunterstiitzende MaBnahmen zu beenden, eintreten [4, 39, 50, 53, 54,
59, 98-100]. Dabei haben einige Studien versucht, auch speziell die Veranderungen tber

die Zeit herauszustellen [20, 36, 51, 101].



Hagen et al. verglichen in einer norwegischen Studie zwei 2-Jahres-Kohorten (1987 —
1988 und 1997 und 1998) und konnten zeigen, dass in dem zweiten Zeitabschnitt deut-
lich mehr Kinder (23% vs. 64%) nach einer Entscheidung, lebensverlangernde Malinah-
men nicht fortzufihren, verstarben [20].

In den USA und in Deutschland wurden dhnliche Entwicklungen beschrieben. Betrachtet
man den 20-Jahres-Zeitraum von 1988 bis 2009, konnten Studien belegen, dass zuneh-
mend haufiger primare Palliativbetreuungen im Kreil3saal durchgefiihrt wurden [7, 51,
102]. Auf den Neugeborenenintensivstationen wurden haufiger Do-not-recuscitate -
Vereinbarungen getroffen und die Neugeborenen verstarben vermehrt nach einer akti-
ven Beendigung der kiinstlichen Beatmung und seltener unter einer kardiopulmonalen
Reanimation [7, 36, 102].

Starke Abweichungen von dieser Entwicklung und relevante Unterschiede im Vergleich
zu nordeuropaischen und englischsprachigen Landern schilderte eine Studie, welche die
End-of-Life - Standards auf Neugeborenenintensivstationen flinf lateinamerikanischer
Lander untersuchte [103]. Neonatale Todesfalle gingen dort haufiger mit Ausschépfung
samtlicher lebensunterstitzender MaBnahmen und vollstandiger kardiopulmonaler Re-
animation einher, Do not recuscitate - Vereinbarungen wurden selten getroffen und eine
Beendigung lebensunterstiitzender MaBnahmen wurde nicht vorgenommen. Eine Be-
teiligung der Familie am Entscheidungsfindungsfindungsprozess war uniblich. Nur 17%
der Neugeborenen starben im Kreisaal aufgrund einer Entscheidung postnatal keine
lebensunterstiitzenden MaBnahmen durchzufiihren. Bei den restlichen 83% wurde die
Therapie weder primar zuriickbehalten noch aktiv beendet und die Kinder verstarben
zuletzt unter kardiopulmonaler Reanimation (insgesamt 54% aller verstorbenen Kinder).
Naturlich muss im Vergleich neben den groflen Unterschieden beziglich der entwick-
lungsmedizinischen Standards die unzureichende Datenlage unterentwickelter Regio-
nen bericksichtigt werden. Allerdings ist die wissenschaftliche Evidenz fiir angewandte
Methoden bei perinatalen Palliativbetreuungen auch in entwickelten Ldandern Uber-
schaubar und bisher erhoben nur wenige europadische Studien detailliertere Daten zu
den konkreten Umstanden neonataler Todesfdlle. Auch international wurde zwischen
verstorbenen Neugeborenen im Kreil3saal und auf der Neugeborenenintensivstation nur
selten differenziert [104-107] und Studien, die neonatale Todesfalle im Kreisaal analy-
sierten, behandelten nahezu ausschlieBlich die Problematik der Betreuung Extremfriih-

geborener an der Grenze der Lebensfahigkeit [104]. In gleicher Weise gibt es wenige



Untersuchungen, welche die zu erwartende Lebensqualitat als ausschlaggebendes Kri-
terium fir den Entscheidungsfindungsprozess beleuchten [4, 98, 101].

Neben der Tatsache, dass der Tod eines Neugeborenen ein nachhaltiges Erlebnis fiir El-
tern und eine Herausforderung fiir das medizinische Behandlungsteam bedeutet, ma-
chen nationale und internationale Unterschiede sowie die begrenzte Datenlage eine
sorgfaltige und vollstandige Exploration neonataler Palliativsituationen zu einer Angele-

genheit von globalem, wissenschaftlichem Interesse.

2.8 Zusammenfassung und Fragestellung

In den Perinatalzentren GrofRhadern und Frauenklinik MaistralSe der Ludwig-Maximili-
ans-Universitat Minchen werden pro Jahr ungefahr 4100 Kinder entbunden. Mit in um-
liegenden Krankenhdusern geborenen und zuverlegten kranken Neugeborenen werden
pro Jahr Gber 1000 Kinder stationdar aufgenommen und intensivmedizinisch betreut. Auf
den Neugeborenenintensivstationen und in den KreiRsalen kommt es jahrlich dabei zu
etwa 35 neonatalen Todesfdllen und Totgeburten.

Fir die betroffenen Eltern stellt dies ein schwerwiegendes Ereignis dar, dessen Trauer-
verarbeitung viele Jahre, oftmals sogar ein Leben lang, andauert.

Trotz grolRen Bemiihungen des medizinischen Personals, den Rahmen fiir diese Situati-
onen entsprechend den Wiinschen und Wertvorstellungen der Eltern zu gestalten, wis-
sen wir nicht viel dariliber, wie Eltern eines schwerkranken Kindes die Entscheidungsfin-
dung zur Therapiezielanderung wahrnehmen. Wir wissen aber, dass sich, im Nachhinein
befragt, viele von ihnen eine maligeblichere Teilnahme an der Entscheidung gewiinscht
hatten. Zusatzlich zu den Fortschritten in der Intensivmedizin ist zu erwarten, dass sich
im Zuge des gesellschaftlichen Wandels auch die Erwartungshaltung der Eltern veran-
dert. Eine bedeutendere Rolle der Eltern an medizinischen Entscheidungen dandert un-
vermeidlich auch die Rolle des medizinischen Personals.

Um Kommunikation und Interaktion zwischen Eltern und Arzten im Entscheidungsfin-
dungsprozess zu optimieren, ist es erforderlich, aktuelle Gegebenheiten und geladufige

Muster zu evaluieren und analysieren.



Ein nicht zuletzt emotionales Verstandnis der angewandten Gesprachsfiihrung und eine

Diskussion der etablierten Methoden bilden die Voraussetzung fiir die positive Weiter-

entwicklung einer bedarfsorientierten Begleitung von Eltern in Palliativsituationen und

legen das Fundament fiir eine bestmaogliche Verlustbewaltigung.

3  ZIELSETZUNG

Ziel der vorgelegten Studie ist es, die ndheren Umstdnde aller neonatalen Todesfalle in

einem definierten Zeitraum von 10 Jahren in den beiden Perinatalzentren des LMU Kli-

nikums zu evaluieren.

Die konkrete Art und Weise, im KreifSsaal oder auf der Neugeborenenintensivstation zu

versterben, und ob dem Tod eine Entscheidung zur Therapiezielainderung durch die be-

handelnden Arzte unter elterlicher Beteiligung vorausging, waren als Endpunkte von be-

sonderem Interesse.

Zusatzlich sollten diese Ergebnisse auf mogliche Unterschiede zwischen den beiden Pe-

rinatalzentren und auf signifikante Veranderungen im Zeitverlauf untersucht werden.

Die retrospektive Datenanalyse sollte im Detail folgende Fragen beantworten:

Wie waren demographische Merkmale und klinische Charakteristika der verstor-
benen Kinder?

Wie haufig ging dem Tod eine Entscheidung zur Therapiezielanderung voraus?
Eingruppierung der verstorbenen Kinder nach der Art des Sterbens auf der Neu-
geborenenintensivstation oder im Kreisaal unter Beriicksichtigung des korper-
lichen Zustandes und der Stabilitat der Vitalparameter.

Welche Faktoren nahmen Einfluss auf die Entscheidung?

Wie haben sich Eltern und medizinisches Personal im Rahmen des Entschei-
dungsfindungsprozesses verhalten und welche Gesprachsinhalte wurden doku-
mentiert?

Wie gut ist der Entscheidungsfindungsprozess insgesamt dokumentiert?

Kamen Analgetika oder Sedativa nach dem Entschluss zur Therapiezieldnderung
zur Anwendung?

Erlduterung der genaueren Umstande nach Raumlichkeit und anwesenden El-
ternteilen bei der Palliativversorgung.

Europadischer Vergleich zwischen den Niederlanden und Deutschland.



4 METHODIK

Das untersuchte Patientenkollektiv bestand aus zwei Kohorten verstorbener Friih- und
Neugeborener aus beiden Level-I-Perinatalzentren des LMU Klinikums Minchen, der
Neonatologie am Perinatalzentrum GroBhadern (GH) und der Neonatologie Campus In-
nenstadt in der 1. Universitdts-Frauenklinik Maistrafle (INN). Beide Neonatologien be-
finden sich unter dem Dach der Kinderklinik und Kinderpoliklinik des Dr. von Hauner-
schen Kinderspitals. Die Kohorten setzten sich dabei aus sowohl in den eigenen Perina-
talzentren geborenen oder tot geborenen Kindern als auch zuverlegten Neugeborenen
und Friihgeborenen aus den umliegenden Frauenkliniken, Geburtshausern und Kinder-
kliniken des gesamten siidbayerischen Raums zusammen. Das Perinatalzentrum GroR-
hadern tGbernimmt aufgrund der Therapieoption fiir extrakorporale Membranoxygenie-
rung auch regelmafig Neugeborene mit schwerem respiratorischem Versagen und vital
bedrohlichen Lungenerkrankungen aus anderen Level-I-Perinatalzentren und erfillt so-

mit eine zentrale Funktion in der neonatologischen Versorgung auf nationaler Ebene.

Die Datenexploration umfasst den 10-Jahreszeitraum vom 01.01.2006 bis zum
31.12.2015. Dieser Zeitraum wurde gewahlt, da einerseits in diesem beide Perinatalzen-
tren den gleichen Fiihrungspersonen unterlagen und somit von einer hohen Bestandig-
keit der , Abteilungskultur” in Form interner Standards ausgegangen werden konnte,
zum anderen auch die Grenze der Lebensfahigkeit sowie der ,,Graubereich” in den je-
weils geltenden Leitlinien sich nicht geandert hat [108-110].

Dies waren gute Voraussetzungen um Unterschiede zwischen den beiden Perinatalzen-
tren oder Veranderungen Uber den definierten Zeitraum ohne groRe Stoérfaktoren her-
auszustellen und Einfllsse lokaler Gepflogenheiten sowie sozialer und landesspezifi-
scher, kultureller Faktoren auf die jeweilige Entwicklung zu bewerten.

Eine gegeniberstellende Analyse beider Perinatalzentren konnte in den Populationen
und End-of-Life Praktiken keine bedeutsamen Unterschiede offenlegen, sodass nur die
zusammengefasste Darstellung der Daten in die Ergebnisse aufgenommen wurde. De-

tails zu dieser Auswertung konnen dem Addendum entnommen werden.

Es wurden alle Kinder ab einem Gestationsalter von 22 + 0/7 Schwangerschaftswochen
eingeschlossen, die in diesem Zeitraum auf einer der beiden neonatologischen Intensiv-

stationen oder in einem der beiden Entbindungsbereiche verstarben sowie alle der dort



stattgefundenen Totgeburten ab einem Gestationsalter von 22 + 0/7 Schwangerschafts-
wochen.
Ausgeschlossen wurden alle Neugeborenen, die mit einem Gestationsalter von unter 22

+ 0 Schwangerschaftswochen tot auf die Welt kamen oder postnatal verstarben.

4.1 Datenerhebung

Die Datenerhebung erfolgte in Form einer retrospektiven Datenextraktion nach Akten-
lage. Die verstorbenen Kinder und Totgeburten wurden nach den Aufzeichnungen sowie
klinikumsinternen Patientendaten der Kinder, sowie bei den Totgeburten vor allem auch
der entbundenen Mitter anhand den Daten der jeweiligen Entbindungszentren identi-
fiziert.

Dateneinsicht wurde liber elektronische Patientendaten, Papierakten, eingescannte Ak-
ten und Mikrofilme genommen.

Diese enthielten Pranatalberichte, Arztbriefe, Tageskurven inklusive pflegerischer und
arztlicher Verlaufsdokumentation, Laborwerte, Bildgebung (Sonographie, Rontgen,
MRT, CT) einschlieBlich radiologischer Befunde, Mikrobiologie, Reanimations- und Ge-
burtenprotokolle, Kardiotokographiekurven, Todesbescheinigungen, Genetik- und Ob-
duktionsbefunde sowie Fotographien.

Das Studienprotokoll wurde von der Ethikkommission der Medizinischen Fakultat der
LMU Miinchen unter dem Aktenzeichen 17-073 begutachtet und positiv bewertet. Da
es sich um eine retrospektive Aktenanalyse handelte war eine Einwilligung der Eltern
nicht erforderlich. Die Studie wurde in Ubereinstimmung mit der aktuellsten Version der
Deklaration von Helsinki durchgefiihrt [111].

Bereits bei der Datenerhebung wurden die Daten pseudonymisiert und in pseudonymi-
sierter Form weiterbearbeitet und ausgewertet. Die Daten wurden gemalR Artikel 27 Da-
tenschutz Abschnitt 4 des Bayerischen Krankenhausgesetzes erhoben und verarbeitet.
Die Pseudonymisierung erfolgte durch die Verknipfung der Datensatze mit einem ein-
maligen 16-stelligen, alphanumerischen (A-Z; 0-9) Code, welcher durch einen Passwort-
generator erstellt wurde. Die Datei mit der Tabelle, die die Zuordnung von Patienten
zum Bearbeitungscode enthalt, konnte wahrend und nach der Datenerhebung nur von

der Studienkoordinatorin und Doktorandin eingesehen und bearbeitet werden. Seit



dem Abschluss der Dateneingabe wird diese Datei an einem von den Ergebnisdaten ge-

trennten Ort der Abteilung Neonatologie aufbewahrt.

4.2 Statistische Auswertung

Die Datenerfassung und Datenanalyse erfolgte Gber Excel® (Microsoft Inc. Redmond,
WA, USA, Office 2019). Spezielle Fragestellungen wurden auRBerdem Uber das Statistik-
programm ,R“ berechnet. Fir Gruppenvergleiche wurden bei normalverteilten Mess-
grofRen der ,Pearson’s Chi-Squared-Test” und bei Ungleichverteilung der , Wilcoxon-
Mann-Whitney-Test” angewandt, ansonsten der ,,Welch’s T-Test", ,,Exact Binomial Test”
sowie ,Fisher’s Exact Test” bei weniger als flinf Beobachtungen pro Variable. Das Signi-
fikanzniveau wurde mit p < 0,05 definiert. Fiir ein multiples Testproblem wurde auf-
grund des retrospektiven, deskriptiven Charakters der Studie nicht korrigiert.

Weil einige Parameter aus Grinden unvollstandiger Dokumentation oder unzugangli-
cher Patientenakten (Akte gesperrt, Akte bei Gericht, Akte auf veralteten Speicherme-
dien nicht abrufbar) nicht immer vollstandig erhoben werden konnten, erfolgte die Aus-
wertung stets in Bezug auf die verfiigbare Zahl valide vorliegender Daten des jeweils

untersuchten Charakteristikums.

4.3 Erhobene Parameter

Zur Bestimmung der relevanten demographischen und medizinischen Kriterien wurden
folgende Parameter erhoben:

Perinatalzentrum, Verstorben im Kreil3saal oder auf der Neugeborenenintensivstation,
Geburtsgewicht, Gestationsalter (Wochen und Tage), Geschlecht, Geburts- und Todes-
zeitpunkt oder Todestag, Lebensminuten, Geburtsmodus, Nabelarterien-pH, vollstan-
dige Lungenreife, Lungenreife mehr als 14 Tage zuriickliegend, Mehrlinge, Mehrlings-
nummer, Apgar-Werte, Asphyxie-Parameter, Hypoxisch ischamische Encephalopathie
(inkl. Schweregrad), Anwendung einer Hypothermiebehandlung, Nekrotisierende
Enterocolitis, Amnioninfektionssyndrom, Chorioamnionitis, Sekundarsepsis, Intracereb-
rale Himorrhagie (inkl. Schweregrad ), Fehlbildung, Chromosomenaberration, Extuba-

tion nach Therapiezieldnderung, Einverstandnis postmortales MRT, Einverstandnis Ob-



duktion, ECMO bzw. Abbruch ECMO wg. Therapiezieldnderung, Verabreichung von Opi-
aten oder sedierenden Medikamenten vor oder zur Therapiezielanderung, Gesprachs-
dokumentation mit Eltern, Anwesenheit Elternteil, Raumlichkeit fiir die Therapiezielan-

derung.

4.3.1 Sterbekategorien — Mode of Death

Um die genaueren Umstdande des Sterbens im Rahmen einer Therapiezielanderung zu-
gunsten einer palliativen Betreuung besser interpretieren und vergleichen zu kénnen,
wurden die verstorbenen Friih- und Neugeborenen unterschiedlichen Kategorien zuge-
teilt.

Eine primar palliative Betreuung einer extremen Frihgeburt in 22 + 0/7 Schwanger-
schaftswochen mit unaufhaltsamen Wehen im Rahmen eines schweren Amnioninfekti-
onssyndromes nach einem ausfihrlichen Gesprach mit den Eltern bietet beispielsweise
ein vollig anderes Setting als eine unerwartet frustrane Reanimation bei einem reifen
Neugeborenen mit Asphyxie nach Plazentaldsung. Auch die Palliativsituationen unter
stationdren Bedingungen kdnnen sich sehr stark unterscheiden.

Damit die Moglichkeit einer guten internationalen Datenvergleichbarkeit geboten ist,
orientieren sich die hier verwendeten Sterbekategorien weitestgehend an bereits zuvor
verwendeten und 2015 publizierten Einteilungen nach Koper et al., im Weiteren be-
zeichnet als Mode of Death (MOD) [101].

Zwischen Deutschland und den Niederlanden unterschieden sich wahrend des Erhe-
bungszeitraumes die jeweils giiltigen Leitlinien beziglich der Grenze der Lebensfahig-
keit. Diese lag in den Niederlanden bei 25 + 0 SSW, in Deutschland bei 24 + 0 SSW. Fr
die Interpretation der erhobenen Sterbezahlen und Umstande wurde dementsprechend
die jeweilige nationale ,Grenze der Lebensfahigkeit” herangezogen, nicht das eigentli-

che Gestationsalter.



4.3.1.1 KreiRsaal

Die im KreiRsaal (KS) verstorbenen Kinder wurden in die folgenden funf Sterbekatego-
rien nach Koper et al. und Verhagen et al. unterteilt [101, 112], im Folgenden auch be-

zeichnet als MOD KS 1-5:

MOD KS 1 Totgeburt (Tod bei Ankunft im Krankenhaus)

MOD KS 2 Totgeburt (Bei Ankunft im Krankenhaus am Leben, Totgeburt bzw.
Versterben in utero bei bewusster Entscheidung gegen eine ope-
rative Entbindung)

MOD KS 3 Totgeburt bei Schwangerschaftsabbruch aufgrund schwerer kon-
genitaler Fehlbildungen

MOD KS 4 Unterlassen einer Reanimation, Aufnahme NICU zur primar palli-
ativen Betreuung bei extremer Friihgeburt, Fehlbildung und/oder
infauster Prognose

MOD KS 5 Frustrane Reanimation

Kategorie MOD KS 1 -3 sind somit unterschiedliche Formen von Totgeburten. Die Kate-
gorien MOD KS 4 und 5 beziehen sich auf Lebendgeborene. Einige der Auswertungen
beziehen sich ausschlielRlich auf die lebend geborenen Kinder im Kreif3saal, dies wird

entsprechend angemerkt.

4.3.1.2 Neugeborenenintensivstation

Die auf der Neugeborenenintensivstation (NICU) verstorbenen Kinder wurden in die fol-
genden 4 Sterbekategorien nach Koper et al. und Verhagen et al. unterteilt [101, 112],
im Folgenden auch bezeichnet als MOD NICU 1-4:

MOD NICU 1 Versterben wahrend kardiopulmonaler Reanimation

MOD NICU 2 Versterben an der Beatmung bei Unterlassung weiterer Reanima-
tionsmaBnahmen

MOD NICU 3 Versterben bei Beendigung oder Vorenthalten lebenserhaltender

MalRnahmen aufgrund von ,instabilen” Vitalparametern



MOD NICU 4 Versterben bei Beendigung lebenserhaltender MaRnahmen trotz
stabiler Vitalparameter aus Griinden der Prognose und zu erwar-
tenden Lebensqualitat

Ill

Der Zustand wurde als ,,instabil“ angesehen, wenn mindestens zwei der folgenden Kri-

terien zutrafen:

1. Anhaltende Desaturierung trotz 100% Sauerstoff an der invasiven Beatmung
2. Arterielle Hypotension trotz Volumengabe und Katecholamintherapie

3. Protrahierte Bradykardie oder Anurie > 24 Stunden

Die Kategorisierung wurde ausschlief3lich durch die Autorin vorgenommen, um eine be-
standige Folgerichtigkeit zu gewahrleisten.

Bei Unklarheiten beziglich der Zuteilung zu einer Sterbekategorie im Kreisaal konnte
mittels Diskussion eine Einigung zwischen Autorin und Studienkoordinatorin erreicht

werden.

4.3.2 Vergleich Perinatalzentren

Die Daten wurden sowohl insgesamt als auch fiir beide Perinatalzentren getrennt aus-
gewertet, um Unterschiede in den Populationen und End-of-Life Praktiken darlegen zu

kénnen.

4.3.3 Veranderungen im Zeitverlauf

Um die Verdanderungen im Zeitverlauf zu ermitteln, wurden in Anlehnung an Koper et al.
im gesamten Untersuchungszeitraum zwei Zeitintervalle Gber die Dauer von jeweils 3
Jahren zu Beginn und am Ende der Zeitperiode definiert:

Zeitintervall 1 umfasst alle verstorbenen Neugeborenen vom 01.01.2006 — 31.12.2008
(3 Jahre),

Zeitintervall 2 alle verstorbenen Neugeborenen vom 01.01.2013 — 31.12.2015 (3 Jahre).
Einige Fragestellungen wurden fir die Zeitintervalle getrennt ausgewertet und gegen-

Ubergestellt.



4.3.4 Pharmakologische Analgesie —,, Comfort Medication”

Bei allen verstorbenen Neugeborenen wurde untersucht, ob eine pharmakologische
Analgesie wahrend des Entscheidungsfindungsprozesses, d.h. vor und vor allem nach
der Entscheidung zur Therapiezielanderung, und fir deren Durchfiihrung im KreiRsaal
und auf der Neugeborenenintensivstation stattgefunden hat.

Auf der NICU wurden die Daten bezlglich einer Analgesie- oder Sedierungsmedikation
in Anlehnung an Koper et al. nur fur die verstorbenen Kinder erhoben, bei welchen sich
entsprechend den Sterbekategorien MOD NICU 3 und 4 bewusst daflir entschieden
wurde, lebensverlangernde MaBRnahmen zu beenden. Die verabreichten Medikamente
wurden unterteilt in ,Opiate”, d.h. pharmakologische Analgesie mittels Fentanyl und
Morphin, und ,Sedativa“, d.h. medikamentose Sedierung durch Midazolam, Diazepam,
Propofol oder Phenobarbital. Zusatzlich wurde erhoben, ob ein Muskelrelaxans verab-

reicht wurde.



5 ERGEBNISSE

Nach Sichtung und Analyse aller erhobenen Daten wurde fiir die abschlieBende Auswer-
tung und Interpretation nur eine im Hinblick auf die Palliativsituation bedeutsame Aus-
wahl an Parametern herangezogen.

Aufgrund des retrospektiven Charakters der Untersuchung konnten Berechnungen nur
entsprechend der verfligbaren Zahl valider vorliegender Variablen des jeweils unter-
suchten Kriteriums vorgenommen werden.

Die relevantesten Ergebnisse werden im Folgenden dargelegt.

5.1 Demographische Merkmale und klinische Charakteristika

Wahrend des Beobachtungszeitraumes vom 1.1.2006 - 31.12.2015 wurden in beiden
Perinatalzentren des LMU Klinikums 41.543 Kinder entbunden (Abb. 2).
348 Kinder mit einem medianen Gewicht von 930g sind innerhalb dieser 10jahrigen Zeit-

periode im KreilRsaal oder auf der Neugeborenenintensivstation verstorben.

Abbildung 2

01.01.2006 — 31.12.2015 (10 Jahre)

Geburten gesamt
n =41543

Geburten Perinatalzentrum GroRhadern
n=16648

Aufnahmen NICU n =3961

Geburten Perinatalzentrum Frauenklinik MaistraBe
n = 24895

Aufnahmen NICU n = 6947

<24 SSW 50 (1 %) <24 SSW 56 (1 %)
24-36 SSW 2324 (59 %) 24-36 SSW 2388 (34 %)
> 36 SSW 1587 (40 %) > 36 SSW 4503 (65 %)

Tod NICU n=72 Tod KreiRsaal n =106

Tod Kreisaal n =142 Tod NICU n=25

<24 SSW 7 (10 %) <24 SSW 36 (35 %) < 24 SSW 42 (33 %) <24 SSW 4 (16 %)
24-36 SSW 48 (68 %) 24-36 SSW 52 (50 %) 24-36 SSW 54 (43 %) 24-36 SSW 16 (64 %)
> 36 SSW 16 (22 %) > 36 SSW 16 (15 %) > 36 SSW 31 (24 %) > 36 SSW 5 (20 %)

Geburten, NICU-Aufnahmen und neonatale Todesfélle beider Perinatalzentren des Klinikums
LMU Miinchen 2006 — 2015

SSW = Gestationsalter in Schwangerschaftswochen
24 SSW = Grenze der Lebensfahigkeit
NICU = Neugeborenenintensivstation



5.1.1 Mortalitat

5.1.1.1 KreiR3saal

Im Rahmen der perinatalen Betreuung im Krei8saal sind im Untersuchungszeitraum an
beiden Zentren 248 Kinder verstorben (Abb.2). Hiervon wurden 38% lebend geboren
und sind kurz nach der Geburt verstorben, 55% sind als Totgeburt zur Welt gekommen.
In 17 Fallen konnte nicht eruiert werden, ob die Kinder tot zur Welt kamen oder erst
nach der Geburt verstarben. Das mediane Gestationsalter der im Kreif3saal verstorbenen
Neugeborenen lag bei 29 Schwangerschaftswochen. Die Geschlechterverteilung war bei
einer gering ausgepragten Knabenwendigkeit nahezu gleich (48% Madchen, 52% Jun-
gen). Bei 28% der im Kreif3saal verstorbenen Neugeborenen konnte pranatal, postnatal
oder post mortem eine Fehlbildung und/oder Chromosomenaberration gesichert wer-
den.

Von den Lebendgeborenen kamen ca. zwei Drittel der Kinder an der Grenze der Lebens-
fahigkeit (22+0/7 — 23+6/7 SSW) zur Welt (66%, n = 63). Reifgeborene reprasentierten
dabei nur einen sehr geringen Anteil (8%). Im Median zeigten die Kinder im KreiRsaal fir

52 Minuten Lebenszeichen.

5.1.1.2 Neugeborenenintensivstation

Auf den Neugeborenenintensivstationen wurden in 10 Jahren insgesamt 10908 Kinder
medizinisch betreut (Abb.2). Mehr als die Halfte der aufgenommenen Kinder waren
Reifgeborene (56%) und nur etwa 1% der auf die NICUs aufgenommenen Kindere waren
Extremfrihgeborene an der Grenze zur Lebensfahigkeit (GA 22 + 0/7 — 23 + 6/7 SSW).
Wahrend des 10-Jahres-Zeitraumes sind auf den NICUs 97 Neugeborene mit einem me-
dianen Gewicht von 780g verstorben (Mortalitdt der auf die Intensivstation aufgenom-
menen Kinder 0,9%).

Bei den verstorbenen Kindern setzte sich die Altersverteilung anders zusammen, 11%
waren Kinder an der Grenze der Lebensfahigkeit (GA 22 + 0/7 bis 23 + 6/7 SSW) und 22%
waren Reifgeborene. Auf der NICU verstarben mit 58% mehr mannliche Friih- und Neu-

geborene (42% weiblich, p=0,15). Bei 31% der auf der NICU verstorbenen Neugebore-



nen konnte pradnatal, postnatal oder post mortem eine Fehlbildung und/oder Chromo-
somenaberration gesichert werden. Im Median starben die Kinder auf der Neugebo-

renenintensivstation nach flinf Lebenstagen.

5.2 Entscheidungsfindung
5.2.1 Elterliche Gesprachsdokumentation

Da retrospektiv eine strukturierte Analyse der nur teilweise dokumentierten Gesprache
mit den Eltern als schwierig und wenig aussagekraftig erschien, wahlten wir fiir eine
guantitative Auswertung eindeutig erfassbare Inhalte. Wurde generell ein stattgefunde-
nes Gesprach mit Eltern durch medizinisches Fachpersonal (Neonatologe, Assistenzarzt,
Gynakologe, Hebamme) dokumentiert? Und wurden nach dem Tod des Kindes Einver-

standnisse fur eine Obduktion oder ein postmortales MRT eingeholt?

Ein Gesprach im Rahmen der Totgeburt oder Palliativversorgung ihres Kindes wurde bei
253 (73%) der verstorbenen Kinder dokumentiert.

Bei , Versterben unter kardipulmonaler Reanimation” bzw. ,Versterben bei frustraner
Reanimation” waren keine oder wenige Gesprache dokumentiert (NICU 0%, KS 50%).
Eine Dokumentation Uber eine schriftliche, elterliche Einverstandniserklarung fir eine
Obduktion lag bei insgesamt 118 (36%) aller verstorbenen Neugeborenen vor; bei 38%
der im KS verstorbenen Kinder und bei 32% der auf der NICU verstorbenen Kinder. Eine

postmortale Magnetresonanztomographie fand in 5% der Falle statt (n = 15/328).

Flr die im stationdren Setting verstorbenen Neugeborenen fanden wir in insgesamt 87%
der Félle (84/97) die Anwesenheit von mindestens einem Elternteil bestatigt.

Die Anwesenheit der Eltern zum Zeitpunkt des Todes bzw. zur Durchfiihrung der Thera-
piezielanderung wurde fir die im Kreil3saal verstorbenen Neugeborenen nicht mit aus-
gewertet. Grund dafiir ist, dass die Mutter im Kreil3saal bei einem Spontanpartus sowie
nach IUFT per se anwesend ist und wir bei der Datenerhebung nicht fiir einen oder beide

anwesenden Elternteile unterschieden.



5.2.2 Entscheidungsfindungsprozess, elterliche Einbindung und einflussnehmende
Faktoren

Um unterschiedliche Fragmente und Phasen der stattgefundenen Gesprachsfiihrung
wahrheitsgetreu widerzugeben, werden in diesem Kapitel beispielhafte Ausschnitte aus
der patientenbezogenen Aktendokumentation angefiihrt. Diese wortwortlichen Zitatio-
nen werden zur Kenntlichkeit in Anfihrungszeichen gefasst und in Kursivschrift abgebil-
det.

Als Grundlage der Entscheidungsfindung im Kreisaal dienten meist die extreme Unreife
oder eine pranatal diagnostizierte Fehlbildung, ein Syndrom oder eine Chromosome-
naberration. Wenn ein primar palliatives Vorgehen bei unsicherer Prognose oder aus
zeitlichen Griinden im Vorfeld nicht festgelegt werden konnte, oder aber die Eltern nicht
in der Lage waren sich fiir oder gegen einen Therapieversuch auszusprechen, erfolgte
die Orientierung zur Entscheidung - nach Moglichkeit unter Bericksichtigung der Wiin-

sche und Wertvorstellungen der Eltern - am klinischen Zustand des Kindes.

»Bei fehlender Lungenreife und unaufhaltsamen Wehen im Rahmen eines vermuteten
Amnioninfektionssyndromes wurde bei 23 + 4 SSW auf Wunsch und in Riicksprache mit
den Eltern ein palliatives Vorgehen besprochen, falls das Kind mit fehlenden oder gerin-
gen Vitalitdtszeichen zur Welt kommt. Mit den Eltern wurde zudem besprochen, dass,
falls das Kind deutliche Lebenszeichen zeigt, das Kind initial stabilisiert wird und dann

das weitere Vorgehen in einem weiteren Gesprdch besprochen wird.”

,Paar méchte kein behindertes Kind, wiinscht sich andererseits Kind, scheint mit der Si-
tuation liberfordert, kann den Konflikt an der Grenze der Lebensfihigkeit nur einge-
schrinkt erfassen, es wird sich geeinigt dass das Kind von den Neonatologen palliativ
betreut wird, wenn es nicht deutlich reifer ist als jetzt zu erwarten, das Paar zeigt sich,

soweit Konsens in dieser Situation erzielbar, einverstanden.”

Auf der Neugeborenenintensivstation wurde in aller Regel der akute klinische Zustand
des Kindes aufgrund stattgefundener Komplikationen und vor dem Hintergrund der ext-
remen Unreife und/oder der angeborenen Fehlbildung bzw. schweren Asphyxie in As-

soziation mit der zu erwartenden Prognose und Lebensqualitat bewertet.



Aus den verfligbaren Aktendokumentationen war ersichtlich, dass der akute klinische
Zustand bei ausgeschodpften Therapieoptionen neben einer fehlenden Besserung tiber
ein gewisses Zeitintervall insbesondere auf Symptome unverhaltnismafRigen Leidens hin

evaluiert wurde.

»Elterngespréich mit Chefarzt, Oberarzt und Assistenzarzt: Keine Besserung unter der ak-
tuellen Therapie, bei Zufuhr von 100%igem Sauerstoff keine ausreichende Sdttigung, Ein-
druck des Teams, dass es V. schlechter geht, dass sie leidet, sie hat Trdnen trotz

Fentanyl.”

Die Wahrnehmung von in Bezug auf das erreichbare Therapieziel unverhaltnismaRigen
Leidens nahm malfgeblich Einfluss auf den Entscheidungsfindungsprozess und letztlich

auch auf die Durchfihrung und den Zeitpunkt der Therapiezielanderung.

Die Dokumentation der einzelnen Gesprache fand im Untersuchungszeitraum in beiden
Perinatalzentren nicht standardisiert statt und die Art und Weise, sowie der Umfang,
lagen somit im Ermessen des jeweiligen zustandigen Arztes. Mitunter ging die Dokumen-
tation Uber die bloRe Notiz ,,Gesprach mit den Eltern” nicht hinaus. In einigen Todesfal-
len im Kreil3saal bei Spontangeburten sehr unreifer Frihgeborener an der Grenze der
Lebensfahigkeit wurde keine Anwesenheit eines Padiaters oder Neonatologen vermerkt
und ausfiihrliche Gesprache durch die zustandigen Gyndkologen selten dokumentiert.

Die Gesprache, zu welchen eine detaillierte Dokumentation bezliglich eines Entschei-
dungsfindungsprozesses vorlag, folgten meist einem dhnlichen Schema. Vorab wurde
innerhalb des zustandigen medizinischen Behandlungsteams — regelhaft bestehend aus
Chefarzt und Oberarzt der Neonatologie sowie dem Assistenzarzt und der zustandigen
Pflegefachkraft - ein Gesprach zur Konsensbildung gefiihrt und die fiir das Team tragba-
ren Optionen wurden festgelegt. Diese wurden im Anschluss von den oben genannten
Beteiligten den Eltern Gbermittelt. Den Eltern wurden dabei die aktuellen medizinischen
Probleme durch akute Komplikationen oder eine unheilbare bzw. unklare Grunderkran-
kung und den bestehenden Therapiemdéglichkeiten geschildert. Die aktuelle Situation
wurde vor dem entsprechenden Hintergrund der extremen Unreife, der angeborenen

Fehlbildung, des Syndroms, der Chromosomenaberration oder schweren hypoxischen



Enzephalopathie mit der unsicheren Prognose bei hohem Risiko fir eine herabgesetzte
Lebensqualitdt, mitunter auch ein Leben voller Leid, ins Verhaltnis gesetzt.

Der Eindruck des Teams bezliglich eines objektivierbaren Leidens des Kindes wurde den
Eltern vermittelt und sie wurden nach der eigenen Einschatzung der kindlichen Situation
befragt.

Als Ziel der Elterngesprache wurde aulerdem angegeben, durch Fiihrung und Unterstuit-

zung eine elterliche Selbstpositionierung zu erreichen.

»Der Vater hat zundchst nach unserer drztlichen Ansicht gefragt, was das Beste fiir D.
sei, wobei ich diese Frage nicht definitiv beantwortet habe, da es sich um eine gemein-
same Entscheidungsfindung handelt. Beide Eltern haben die von uns libermittelten Infor-

mationen gut verstanden und zeigen eine entsprechend addquate Reaktion.”

AuBerdem wurde in den Gesprachen mit den Eltern evaluiert, ob sie tendenziell einem
,Uberleben um jeden Preis” oder einer ungewissen Prognose und damit verkniipften
Lebensqualitdat mehr Bedeutung beimaRen. Die Haltung der Eltern bezlglich einer dau-
erhaften, korperlichen oder geistigen Beeintrachtigung ihres Kindes wurde regelhaft

thematisiert.

,Die Eltern sollen sich (iberlegen, ob sie sich eine Zukunft mit einem behinderten Kind

vorstellen kénnen.”

»Patientin und Partner sehen durch die geistige und kérperliche Behinderung ihres Kindes
eine schwere nicht aushaltbare Belastung fiir das betroffene Kind, das Geschwisterkind

und sich selbst. Dariiber wurde die Entscheidung flir einen Abbruch klar getroffen.”

Den elterlichen Werte- und Wiinschehorizont so detailliert wie méglich zu entfalten war
in den Gesprachen wahrend des Entscheidungsfindungsprozesses sowie in Bezug auf die

Therapiezielanderung ein dominierendes Ziel.

»Die Eltern wurden nach ihrem Aufkldrungsbedarf gefragt und welches die Fragen sind,

die fiir sie in dieser Situation vordergriindig erscheinen”.



Unter Berlicksichtigung der vorangegangenen Gesprache wurden gemeinsam mit be-
troffenen Eltern die fiir alle Beteiligten und insbesondere fiir das Kind tragbar scheinen-
den Vorgehensweisen formuliert. Diese entsprachen in aller Regel den folgend genann-

ten Optionen. Sie wurden gemeinsam mit den Eltern priorisiert (Abb. 3).

Abbildung 3

Maximale Intensivtherapie inklusive kardiopulmonaler Reanimation

Therapie fortsetzen - keine kardiopulmonale Reanimation

Entscheidungsfindu

Stufenmodell der Therapieoptionen im Entscheidungsfindungsprozess

In sehr vielen Fallen bestand die Einigung nach dem Gesprach zunachst darin, die aktu-
elle Therapie nicht weiter zu eskalieren, Mallnahmen zu begrenzen und insbesondere
schmerzhafte Prozeduren zu vermeiden sowie von einer kardiopulmonalen Reanima-
tion im Notfall abzusehen, bevor sich Eltern schlieflich zu einem Abschied und einer
Therapiezieldanderung entscheiden konnten. Psychologischer Beistand oder eine Beglei-
tung durch Seelsorge sowie eine Taufe wurden an beiden Perinatalzentren regelhaft an-
geboten.

Vereinzelt wurden Bemerkungen tber emotionale Reaktionen von Eltern dokumentiert,
auch, ob sie eine psychologische Betreuung in Anspruch nahmen oder ablehnten.
Relevante Unterschiede hinsichtlich der Gesprachsfiihrung wahrend des Entscheidungs-
findungsprozesses konnten zwischen den Perinatalzentren nicht gefunden werden.
Weitere Gesprache wurden vor, wahrend und nach dem Tod des Kindes bedarfsorien-
tiert gefuhrt. In einem 3-6-monatigen Abstand erfolgt in beiden Perinatalzentren eine

Einladung zum Nachgesprach mit den Eltern.



Die Rolle des medizinischen Personals in den Gesprachen zur Entscheidungsfindung be-
ziglich einer Therapiezielanderung kann insgesamt als leitend und fiihrend eingeordnet
werden. Aus den gut dokumentierten Fallen I3sst sich ableiten, dass — bei entsprechen-
den zeitlichen Ressourcen — im Vorfeld eine Teambesprechung zur Konsensbildung

stattfand und die bestehenden Optionen im Anschluss der Familie Gibermittelt wurden.

»In Anbetracht der Gesamtsituation des Kindes wurde im Laufe des Tages mit den be-
handelnden Arzten sowie dem Pflegeteam eine Umorientierung des Therapiezieles auf
Palliation besprochen und diese Vorgehensweise den Eltern in einem Gespréch mit Mut-
ter und Vater nahegelegt. Mit den Eltern wurde dann vereinbart, die Beatmung (...) zu

reduzieren.”

Abhangig von den individuellen Bedirfnissen wurden auch Empfehlungen ausgespro-
chen, Vorgehensweisen favorisiert oder vereinzelt auch die Entscheidung tibernommen,

wenn Eltern sich selbst dazu nicht in der Lage sahen.

»Nach Zusammenschau der Befunde haben wir im Team die Prognose als infaust einge-
schdtzt, und den Eltern mitgeteilt, dass wir fiir das Mddchen keinen vertretbaren Thera-
pieansatz mehr anbieten kénnen, und wir uns zu einer Therapiezieldinderung entschieden

haben.”

Es kam nur vereinzelt vor, dass primar durch die Eltern die Frage nach einer Therapie-
zieldanderung formuliert wurde. Prinzipiell erfolgten elterliche Gesprache und der Ent-
scheidungsfindungsprozess dann aber nach dem beschriebenen Schema und unter Be-

ricksichtigung der geschilderten Faktoren.

5.3 Mode of Death
5.3.1 KreiB8saal

Die Zahl von 248 insgesamt im KreiBsaal verstorbenen Neugeborenen und Friihgebore-
nen wurde nach klinischen Kriterien den Mode of Death Kategorien zugeteilt (Tab. 1).

Die Einteilung konnte fir 231 der Kinder vorgenommen werden. Fiir die anderen Ster-



befdlle (n = 17) konnte, abgesehen vom Tod im Kreil3saal, keinerlei weitere Dokumenta-
tion in den Aufzeichnungen gefunden werden und keine Zuteilung erfolgen, auch wenn

in diesen Fallen am ehesten von einer Totgeburt ausgegangen werden kann.

Tabelle 1
Mode of Death Kategorisierung der in den Kreisalen verstorbenen Neugeborenen beider
Perinatalzentren des LMU Klinikums von 2006 - 2015

. Gesamt 2006 - 2015
Mode of Death Kreilsaal

n =248
1 Totgeburt (Tod bei Ankunft im Krankenhaus) 125 (54%)
Totgeburt (Bei Ankunft im Krankenhaus am Leben, Totgeburt
bzw. Versterben in utero bei bewusster Entscheidung gegen
2 eine operative Entbindung) 4 (2%)
Totgeburt bei Schwangerschaftsabbruch aufgrund schwerer
3 kongenitaler Fehlbildungen 7 (3%)
Unterlassen einer Reanimation, Aufnahme NICU zur
palliativen Betreuung bei extremer Friihgeburt, Fehlbildung
4 oder infauster Prognose 83 (36%)
5 Erfolglose Reanimation 12 (5%)

Mode of Death Kreisaal = Sterbekategorien der im KreiRsaal verstorbenen Neugeborenen

Insgesamt 59% der im Krei8saal verstorbenen Kinder kamen bereits tot zur Welt.

Der liberwiegende Anteil war mit 54% eine Totgeburt mit Feststellung des Todes schon
bei der Ankunft im Krankenhaus.

Von den 41% (n = 95) Lebendgeborenen wurde die Mehrzahl der Kinder (n = 83) nach
einer Ublicherweise gemeinsam getroffenen Entscheidung von Eltern und dem verant-
wortlichen Behandlungsteam primar palliativ im Kreil3saal betreut.

Ein weitaus kleinerer Anteil der Neugeborenen, nur 12 Kinder (5%) wahrend des gesam-
ten Zeitraums, verstarben in den Kreisdlen beider Perinatalzentren aufgrund einer
frustranen Reanimation. Ein kurativer Therapieansatz wurde primar verfolgt, verlief
aber entweder frustran oder das Therapieziel wurde wahrend der proaktiven Erstver-

sorgung aufgrund des klinischen Zustands und der aussichtslosen Prognose gedndert.



5.3.2 Neugeborenenintensivstation

Die insgesamt 97 auf den NICUs beider Perinatalzentren verstorbenen Neugeborenen
und Friihgeborenen konnten fast vollstandig (n = 94) den vier unterschiedlichen Sterbe-

kategorien auf der Neugeborenenintensivstation zugeordnet werden (Tab. 2).

Tabelle 2
Mode of Death Kategorisierung der auf den Neugeborenenintensivstationen
verstorbenen Neugeborenen beider Perinatalzentren des LMU Klinikums von 2006 - 2015

Gesamt 2006-2015
Mode of Death NICU

n=97

1 Versterben wihrend kardiopulmonaler Reanimation 3 (3%)
Versterben an der Beatmung bei Unterlassung weiterer

2 ReanimationsmaRnahmen 8 (8%)
Versterben bei Beendigung lebenserhaltender MaRahmen

3 aufgrund von instabilen Vitalparametern 43 (46%)
Versterben bei Beendigung lebenserhaltender MaRnahmen
trotz stabiler Vitalparameter aus Grinden der zu

4  erwartenden Prognose 40 (43%)

Mode of Death NICU = Sterbekategorien der auf den Neugeborenenintensivstationen verstorbenen

Neugeborenen

Wahrend einer kardiopulmonalen Reanimation sind im gesamten Zeitraum nur 3% der
Kinder auf der NICU verstorben.
Ebenfalls wenige der Kinder, 8%, verstarben an der Beatmung bei Unterlassung weiterer

ReanimationsmaBnahmen im Rahmen einer Do not resuscitate - Vereinbarung.

Insgesamt 89% und damit die iberwiegende Mehrzahl der Kinder auf der Neugebo-
renenintensivstation verstarben nach einer bewussten Entscheidung, lebensverlan-
gernde MaBBnahmen nicht weiter fortzufiihren und diese aktiv zu beenden.

Davon verstarben 46 % (n = 43) bei Beendigung lebenserhaltender MaRnahmen auf-
grund von instabilen Vitalparametern und 43% (n = 40) bei Beendigung lebenserhalten-
der MaBnahmen trotz stabiler Vitalparameter aus Griinden der zu erwartenden Lebens-

qualitat.



5.4 Palliativversorgung

5.4.1 R&aumlichkeit

Die Raumlichkeiten fir den neonatalen Tod bzw. eine durchgefiihrte Therapiezielande-
rung waren in der Gberwiegenden Mehrzahl der Falle der KreiBsaal (64%) oder die Neu-
geborenenintensivstation (17%).

Als erwahnenswerter Unterschied zwischen den Perinatalzentren wurde fir die Umset-
zung der Therapiezielanderung auf der NICU im PNZ GH haufiger eine Verlegung in ein
separates Elternzimmer der Wochenbettstation initiiert, in 16% der Falle, wohingegen
dies im PNZ INN nur in 2% der Falle geschah.

Die Verlegung in ein separates Elternzimmer wurde wahrend des Untersuchungszeitrau-
mes neu etabliert. Zwischen 2006 und 2008 fand im PNZ GH keine Therapiezielanderung

im Zimmer bei den Eltern statt, ab 2009 dann zunehmend.

5.4.2 Anwesenheit der Eltern

Die Anwesenheit der Eltern zum Zeitpunkt des Todes bzw. zur Durchfiihrung der Thera-
piezieldanderung wurde fir die im Kreisaal verstorbenen Neugeborenen nicht mit aus-
gewertet. Grund daflr ist, dass die Mutter bei einem Spontanpartus sowie nach IUFT
per se anwesend ist, und wir bei der Datenerhebung nicht fiir einen oder beide anwe-
sende Elternteile unterschieden. Fir die im stationdren Setting verstorbenen Neugebo-
renen fanden wir in insgesamt 87% der Falle bei sehr dhnlichen Zahlen fir beide Perina-
talzentren in der Dokumentation die Anwesenheit von mindestens einem Elternteil be-

statigt.

5.4.3 Medikamente

5.4.3.1 Krei3saal

Von den im Kreif3saal verstorbenen Neugeborenen wurden die 95 Lebendgeborenen
(Kategorien MOD KS 4 und 5) auf eine Medikamentengabe fir den Sterbeprozess oder
die Umsetzung der Therapiezieldanderung untersucht.

Insgesamt hat im Kreil3saal nur eine geringe Anzahl von Kindern eine ,,Komfortmedika-
tion” erhalten. Von den 83 Neugeborenen, die einer primar palliativen Betreuung bei
Unterlassen einer Reanimation aufgrund extremer Frihgeburtlichkeit oder schwerer

kongenitaler Fehlbildung mit infauster Prognose zugefiihrt wurden, erhielten insgesamt



nur 6 Kinder eine Medikation. Bei 4 Kindern wurde ein Opiat, bei einem Kind ein Sedati-

vum und bei einem Kind beide dieser Wirkstoffklassen angewandt.

5.4.3.2 NICU

Die Daten, ob im Rahmen einer Therapiezielanderung eine Medikamentengabe erfolgte,
wurde von den 97 auf der NICU verstorbenen Kindern nur fiir diejenigen ausgewertet,
die nach einer bewussten Entscheidung zur Beendigung lebenserhaltender MaBnahmen
verstarben. Dies waren insgesamt 83 Kinder in den Kategorien MOD NICU 3 ,Versterben
bei Beendigung lebenserhaltender Mallnahmen aufgrund von instabilen Vitalparame-
tern“ und MOD NICU 4 ,Versterben bei Beendigung lebenserhaltender MaRnahmen

trotz stabiler Vitalparameter aus Griinden der zu erwartenden Prognose” (Tab. 3).

Tabelle 3
"Comfort medication" der auf den Neugeborenenintensivstationen verstorbenen
Neugeborenen der Kategorien MOD NICU 3 und MOD NICU 4 zwischen 2006 und 2015.

MOD NiCU 4 MOD NiCU 3 MOD NICU 3 +4
n=40 n=43 n=83

Vor EOL-Decision

Opiate 27 (71%) 35 (83%) 62 (78%)
Sedativa 7 (18%) 9 (21%) 16 (20%)
Muskelrelaxanzien 0 (0%) 3 (7%) 3 (4%)

Nach EOL-Decision

Opiate 34 92% 39 (93%) 73 (92%)
Sedativa 11 30% 5 (12%) 16 (20%
Muskelrelaxanzien 13% 3 (7%) 4 (5%)

MOD NICU 3 = Versterben bei Beendigung lebensverlangernder MalRnahmen aufgrund von instabilen
Vitalparametern; MOD NICU 4 = Versterben bei Beendigung lebensverlangernder MaBnahmen trotz stabiler
Vitalparameter aus Griinden der zu erwartenden Prognose; EOL = End of Life Decision = Entscheidung zur
Therapiezieldnderung

Opiate: Morphin, Fentanyl; Sedativa: Phenobarbital, Midazolam, Diazepam, Propofol; Muskelrelaxanzien
Vecuronium

Eine Analgesie mittels Opiaten, also Fentanyl oder Morphin, fand den Zahlen nach in
den meisten dieser 83 Falle statt. Bereits vor der Umsetzung der Therapiezielanderung
erhielten 71% der Neugeborenen mit stabilen Vitalparametern und 83% der Neugebo-
renen mit instabilen Vitalparametern eine Gabe von Opiaten. Nach der Entscheidung zur
Beendigung lebenserhaltender MalRnahmen bzw. fiir den Sterbeprozess waren es 92%
bzw. 93%. Deutlich weniger Kinder erhielten sedierende Medikamente.

Ein Muskelrelaxans erhielt nur eine geringe Anzahl von insgesamt 4 Kindern. Drei davon

hatten instabile Vitalparameter (MOD NICU 3) und erhielten das Relaxans bereits vor



der Entscheidung zur Therapiezieldnderung. Dieses wurde im Rahmen der Intensivthe-
rapie als Dauertropfinfusion verabreicht und fiir den Sterbeprozess nicht gestoppt.

Ein einziges Kind mit stabilen Vitalparametern (MOD NICU 4) erhielt ein Muskelrelaxans
erst nach der Entscheidung zur Therapiezielanderung im Rahmen der Palliativbetreu-

ung.

5.4.4 Sterbeprozess

Eine standardisierte Dokumentation bezliglich des Sterbeprozesses ist nicht erfolgt. In-
formationen hierzu wurden der Ublichen Patientenkurve und der arztlichen Dokumen-
tation entnommen, welche uneinheitlich gehandhabt und mitunter ohne vollstéandige
Eintragungen bezlglich der Vitalparameter und vorgenommenen Prozeduren ab Beginn

der Therapiezielanderung beendet wurde.

5.4.4.1 Krei3saal

Im Entbindungsbereich ergaben sich fiir die Palliativbetreuung der Lebendgeborenen
grundsatzlich zwei unterschiedliche Szenarien. Bei Primary Non-intervention wurde das
Kind meist im KreilRsaal im Beisein der Eltern versorgt. Im Vordergrund standen der War-
meerhalt und eine, in wenigen Fallen dokumentierte, symptomorientierte Analgesie.
Den Winschen der Eltern zufolge verstarb das Neugeborene in vielen Fallen auf der
Brust der Mutter oder auf dem Arm des Vaters.

Bei einer Erstversorgung mit kurativem Therapieziel wurde das Kind zunachst im Neu-
geborenenreanimationsraum behandelt. Selten wurde fiir so eine Situation die Anwe-
senheit des Vaters vermerkt. Nachdem sich die Prognose unerwartet als infaust erwies
und eine Therapiezieldnderung favorisiert wurde, wurden die Eltern so friih wie moglich

involviert und die Palliativbetreuung nach ihren Wiinschen gestaltet.



5.4.4.2 NICU

Auf der Neugeborenenintensivstation wurden vor Beginn der Therapiezielanderung tb-
licherweise Einzelmedikamentengaben wie Antibiotika, Diuretika, Koffein, Prostagland-
insynthesehemmer etc. ausgesetzt. Perfusoren ohne unmittelbare Kreislaufwirksamkeit
wie Arterienspullésung und Heparin wurden ebenfalls beendet.

Zu diesem Zeitpunkt erfolgte im entsprechenden Fall Gblicherweise der Transfer in ein
separates Eltern- oder Familienzimmer.

Zentrale Katheter und Venenverweilkanilen wurden im Rahmen der Sterbephase belas-
sen, um eine einerseits eine gezielte Beendigung kreislaufwirksamer Medikamente und
andererseits eine gute Symptomkontrolle mittels Analgetika und Sedativa zu ermogli-
chen. Die Magensonde wurde haufig entfernt.

Um die Sterbephase als solche einzuleiten, wurde zundchst eine ausreichende Analgesie
und Sedierung sichergestellt. Dazu erfolgte entweder eine Erhohung der Dosierung der
Opiate lber die vorhandene Dauertropfinfusion oder Bolusgaben aus der Hand.

Wie mit den Eltern im Vorfeld abgesprochen wurde das Neugeborene in ihre Arme Uber-
geben und die Monitoriiberwachung wurde beendet.

Bei Bereitschaft der Eltern wurden recht gleichzeitig kreislaufwirksame Medikamente
beendet und die Beatmungsparameter auf ein ,normales” Mal sowie die Sauerstoffzu-
fuhr auf Raumluft reduziert. Der Tubus wurde je nach Wunsch der Eltern belassen oder
entfernt.

Symptomorientiert wurden weitere Gaben von Opiaten und/oder Sedativa appliziert.
Detailliertere Angaben beziiglich der praktizierten Standards zur Gabe von Analgetika,
Sedativa und Muskelrelaxanzien sind den entsprechenden Abschnitten zu entnehmen.
Die Eltern wurden fir die Verabschiedung mit ihrem Baby allein gelassen, sofern sie sich
nicht ausdricklich dagegen aussprachen. Die Feststellung des Todes erfolgte spater mit-
tels Auskultation. Den Eltern stand es frei noch Zeit mit ihrem verstorbenen Kind zu ver-
bringen.

Die Anwesenheit von Geschwisterkindern oder weiteren Familienangehoérigen wahrend
der Palliativsituation oder in den Stunden danach wurden stets angeboten und auch

manchmal in Anspruch genommen.



Fremdkorper wurden nach unterschiedlichem Stellenwert fiir die Autopsie postmortal
entfernt oder belassen. Es verstarben insgesamt 5 Kinder, an welchen eine extrakorpo-
rale Membranoxygenierung durchgefiihrt wurde. Bei 4 Kindern wurde diese fiir die The-

rapiezielanderung abgebrochen. Die ECMO-Kaniilen blieben in situ.

5.4.5 Extubation

Von den im KS geborenen und verstorbenen Kindern wurden 75 primar palliativ versorgt
und nicht beatmet. Von diesen waren der GrofSteil (n = 55) Extremfriihgeborene mit 22
oder 23 vollendeten SSW. Eine Extubation im Rahmen der Therapiezielanderung nach
einem Therapieversuch wurde im Kreif3saal nur fir ein einziges Kind dokumentiert.

Auf der NICU wurden 38% der beatmeten Kinder im Rahmen der Sterbephase extubiert.

5.5 Vergleich der Zeitintervalle (2006-2008 vs. 2013-2015)

Veranderungen in der Bewaltigung von neonatalen Palliativsituationen wahrend des Er-
hebungszeitraum herauszustellen und so die Einfliisse lokaler Gepflogenheiten sowie
sozialer und landesspezifischer, kultureller Faktoren auf die jeweilige Entwicklung zu be-
werten, war eines der pradefinierten Studienziele.

Da sich die verwendeten Methoden aus Griinden einer guten internationalen Datenver-
gleichbarkeit an einer bereits publizierten Arbeit orientierten, wurden die Daten zweier
definierter Zeitintervalle zu Beginn und am Ende des gesamten Untersuchungszeitrau-
mes in gleicher Weise ausgewertet [101]:

Beide Zeitintervalle beinhalteten samtliche Todesfalle beider Perinatalzentren innerhalb
eines je 3-jahrigen Zeitabschnitts; Zeitintervall 1 vom 01.01.2006 — 31.12.2008 und Zeit-
intervall 2 vom 01.01.2013 —31.12.2015.



5.5.1 Mortalitat

5.5.1.1 KreiR3saal

Im Rahmen der perinatalen Betreuung im Kreil3saal sind von insgesamt 248 Kindern 74
in Zeitintervall 1 und 73 im Zeitintervall 2 mit einem mittleren Gestationsalter von je-

weils 30 Schwangerschaftswochen verstorben (Tab. 4).

Tabelle 4
Demographie und Mortalitédt in den Kreifsdlen des LMU Klinikums wéhrend der Zeitintervalle
2006-2008 und 2013-2015.

Zeitintervall 1 Zeitintervall 2 Gesamt

2006-2008 2013-2015 P 2006-2015
Geburten 11881 12831 41543
Tod im KS 74 73 0,64 248
GA (Wochen/mean) 30 30 29

Female 31 (42%) 41 (59%) 0,12 109 (48%)

<24 SSW 23 (33%) 18 (25%) 0,46 78 (34%)

24-36 SSW 30 (42%) 39 (55%) 0,18 106 (46%)

> 36 SSW 18 (25%) 14 (20%) 0,56 47 (20%)

Fehlbildungen/Chr 20 (29%) 20 (29%) 1 63 (28%)

Lebendgeborene 28 (39%) 17 (24%) 0,08 95 (41%)

LM (median) 52 (1-156) 33 (17-132) 0,99 52 (1-343)

* = statistisch signifikant (p < 0,05)

Chr = Chromosomenaberration

LM = Lebensminuten

SSW = Gestationsalter in Schwangerschaftswochen, Grenze der Lebensfahigkeit in Deutschland = 24 SSW

In Zeitintervall 2 war der Anteil der lebend geborenen und im KreiRsaal verstorbenen
Kinder mit einem Riickgang von 39 auf 24% tendenziell geringer (p = 0,08).
Der Anteil der Extremfriihgeborenen an den im KreilRsaal verstorbenen Neugeborenen

zeigte sich rucklaufig von 33 auf 25 %.

5.5.1.2 NICU

Auf der Neugeborenenintensivstation wurden in Zeitintervall 1 mehr Kinder behandelt
als in Zeitintervall 2. Davon waren in beiden Zeitintervallen ca. 1% Extremfriihgeborene

(Tab. 5).



Tabelle 5

Demographie und Mortalitat auf den Neugeborenenintensivstationen des LMU Klinikums
wahrend der Zeitintervalle 2006-2008 und 2013-2015.

Zeitintervall 1 Zeitintervall 2 Gesamt
2006-2008 2013-2015 2006-2015
NICU Aufnahmen 3435 3094 10980
<24 SSW 28 (1%) 33 (1%) 0,35 106 (1%)
24-36 SSW 1511 (44%) 1324 (43%) 0,35 4712 (43%)
> 36 SSW 1896 (55%) 1737 (56%) 0,46 6090 (56%)
Tod auf NICU 35 (1%) 26 (0,8%) 0,53 97
Gewicht (median) 700 (375-4400) 1890 (660-3950) <0,001 * 780 (375-4600)
Female 11 (31%) 14 (54%) 0,13 41 (42%)
<24 SSW 6 (17%) 3 (12%) 0,72 11 (11%)
24-36 SSW 26 (74 %) 13 (50%) 0,06 64 (67%)
> 36 SSW 3 (9%) 10 (38%) 0,01 * 21 (22%)
Lebenstage (median) 7 (1-41) 4 (1-42) 0,91 5 (1-106)

* = statistisch signifikant (p < 0,05)

NICU = Neugeborenenintensivstation

SSW = Gestationsalter in Schwangerschaftswochen , Grenze der Lebensfahigkeit in Deutschland = 24 SSW

Von den Friihgeborenen an der Grenze der Lebensfahigkeit sind in Zeitintervall 2 weni-
ger verstorben. Prozentual starben auBerdem tendenziell weniger Friihgeborene zwi-
schen 24 0/7 und 36 7/6 SSW, dieser Anteil sank von 74 auf 50% (p= 0,06).

Fir den Anteil der verstorbenen Reifgeborenen fand eine statistisch signifikante Veran-
derung statt, dieser reprasentierte in Zeitintervall 1 9%, in Zeitintervall 2 hingegen 38%
(p = 0,01). Somit erklart sich auch der signifikante Anstieg des medianen Geburtsge-

wichts der verstorbenen Kinder auf der Neugeborenenintensivstation von 700 auf 1890g

(p = 0,0005) (Tab.5).



5.5.2 Mode of Death

5.5.2.1 KreiR3saal

Tabelle 6
Mode of Death Kategorisierung der im KreiRsaal verstorbenen Neugeborenen beider Perinatalzentren des LMU Klinikums von 2006 - 2008 und
von 2013 bis 2015

. Zeitintervall 1 Zeitintervall 2 Gesamt 2006 - 2015
Mode of Death KreiRsaal 2006-2008 2013-2015 p h = 248
n=74 n=73
1 Totgeburt (Tod bei Ankunft im Krankenhaus) 41 (58%) 48 (68%) 0,3 125 (54%)
Totgeburt (Bei Ankunft im Krankenhaus am Leben, Totgeburt
bzw. Versterben in utero bei bewusster Entscheidung gegen
2 eine operative Entbindung) 1 (1%) 0 (0%) 1 4 (2%)

Totgeburt bei Schwangerschaftsabbruch aufgrund schwerer

3 kongenitaler Fehlbildungen 1 (1%) 6 (8%) 0,12 7 (3%)
Unterlassen einer Reanimation, Aufnahme NICU zur
palliativen Betreuung bei extremer Friihgeburt, Fehlbildung

4 oder infauster Prognose 26 (37%) 15 (21%) 0,06 83 (36%)

5 Erfolglose Reanimation 2 (3%) 2 (3%) 1 12 (5%)

Mode of Death = Sterbekategorien
KS = KreiBsaal, Gesamt = Gesamtkohorte derim KS verstorbenen Neugeborenen
* = statistisch signifikant (p < 0,05)

Ein einziges Kind in Zeitintervall 1 war bei Ankunft im Krankenhaus intrauterin noch am
Leben, verstarb aber und kam als Totgeburt zur Welt aufgrund einer bewussten Ent-
scheidung gegen eine operative Entbindung und somit gegen eine Durchfiihrung lebens-
unterstitzender MaRBnahmen bei einer fraglichen Prognose. In Zeitintervall 2 ereignete
sich in dieser Kategorie keine Totgeburt (Tab. 6).

Einen ebenfalls kleinen, aber von 1% auf 8% deutlich zunehmenden, Anteil stellten die
Totgeburten, die sich aufgrund eines Schwangerschaftsabbruchs bei pranatal bekann-
ten, schwerwiegenden Fehlbildungen und/oder Chromosomenaberrationen mit infaus-
ter Prognose ereigneten. Es lasst sich hierbei eine relevante Entwicklung in Form eines
deutlichen, wenn auch nicht statistisch signifikanten Anstiegs (p = 0,12) verzeichnen.
Von den Lebendgeborenen wurde die Mehrzahl der Kinder entsprechend Kategorie 4
primar palliativ betreut, mit 37% in Zeitintervall 1 und 21 % in Zeitintervall 2 starben in
diesem Kontext aber deutlich weniger Kinder (p = 0,06).

Der Anteil der Neugeborenen, der aufgrund einer frustranen Reanimation das Leben im
Kreil3saal verlor, war in Zeitintervall 2 genauso gering wie in Zeitintervall 1 und lag bei

jeweils 3% (Tab.6).



5.5.2.2 NICU

Von den neonatalen Todesfallen auf der NICU waren es Uber die Zeit nur insgesamt we-
nige Neugeborene, die wahrend einer kardiopulmonalen Reanimation verstarben und

die Anzahl zeigte zwischen den Zeitintervallen eine ricklaufige Tendenz (Tab.7).

Tabelle 7

Mode of Death Kategorisierung der auf der NICU verstorbenen Neugeborenen beider Perinatalzentren des LMU Klinikums von 2006 - 2008 und
von 2013 bis 2015.

Zeitintervall 1 Zeitintervall 2 Gesamt 2006-2015
Mode of Death NICU 2006-2008 2013-2015 p o7
n=35 n=26 -
1 Versterben wihrend kardiopulmonaler Reanimation 2 (6%) 1 (4%) 1 3 (3%)
Versterben an der Beatmung bei Unterlassung weiterer
2 ReanimationsmaBnahmen 5 (15%) 0 (0%) 0,07 8 (8%)

Versterben bei Beendigung lebenserhaltender MaBahmen

3 aufgrund von instabilen Vitalparametern 15 (44%) 18 (72%) 0,04* 43 (46%)
Versterben bei Beendigung lebenserhaltender MaBnahmen
trotz stabiler Vitalparameter aus Griinden der zu

4 erwartenden Prognose 12 (35%) 6 (24)% 04 40 (43%)

Mode of Death NICU = Sterbekategorien der auf den Neugeborenenintensivstationen verstorbenen Neugeborenen
* = statistisch signifikant (p < 0,05)

An der Beatmung bei Unterlassung weiterer ReanimationsmalRnahmen sind in Zeitinter-
vall 1 15% der Kinder verstorben, in Zeitintervall 2 ereigneten sich in dieser Kategorie
keine Falle (p = 0,07). Im Gegenzug zeigt der Vergleich beider Zeitintervalle einen Anstieg
fur Kinder, die nach einer bewussten Entscheidung lebensverlangernde Mallnahmen zu
beenden (MOD NICU 3 + 4), verstarben. Nach Zeitintervall 1 mit 79% haben in Zeitin-
tervall 2 mit 96% sogar fast alle Neugeborenen nach einer solchen Entscheidung den
Tod gefunden. Insbesondere in MOD NICU 3 ,Versterben bei Beendigung lebenserhal-
tender Mallnahmen aufgrund von instabilen Vitalparametern” zeigt sich ein signifikan-

ter Anstieg von 44 auf 72% (p = 0,04) zwischen den Zeitintervallen.

5.5.2.3 , Comfort Medication”

In dieser Tabelle wird die Verabreichung von Comfort Medication vor und nach der Ent-
scheidung zur Therapiezieldanderung auf den NICUs in den definierten Zeitintervallen

wahrend des gesamten untersuchten 10-Jahres-Zeitraumes verglichen (Tab.8).



Tabelle 8
Komfortmedikation der auf den Neugeborenenintensivstationen beider Perinatalzentren verstorbenen
Neugeborenen der Kategorien MOD NICU 3 und 4 zwischen 2006 und 2008 sowie zwischen 2013 und 2015

im Vergleich.
Zeitintervall 1 Zeitintervall 2
2006 -2008 2013-2015
MOD NICU 4 MOD NiCU 3 MOD NiCU 4 MOD NICU 3
n=12 n=15 n=6 n=7

Vor EOL-Decision Vor EOL-Decision
Opiate 8 (73%) 12 (86%) 3 (50%) 16 (89%)
Sedativa 4 (33%) 3 (21%) 0 (0%) 6 (33%)
Muskelrelaxanzien 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 2 (11%)

Nach EOL-Decision Nach EOL-Decision
Opiate 10 (91%) 14 (100%) 5 (83%) 17 (94%)
Sedativa 6 (55%) 1 (7%) 1 (17%) 4 (22%)
Muskelrelaxanzien 1 (9%) 0 (0%) 0 (0%) 2 (11%)

MOD NICU 3 = Versterben bei Beendigung lebensverlangernder MaRBnahmen aufgrund von instabilen Vitalparametern

MOD NICU 4 = Versterben bei Beendigung lebensverlangernder MaRnahmen trotz stabiler Vitalparameter aus Griinden der zu
erwartenden Prognose

EOL = End of Life Decision = Entscheidung zur Therapiezieldnderung

Opiate: Morphin, Fentanyl; Sedativa: Phenobarbital, Midazolam, Diazepam, Propofol; Muskelrelaxanzien: Vecuronium

Insgesamt erhielten die Mehrzahl aller sterbenden Neugeborenen auf der NICU, sowohl
in Zeitintervall 1 als auch in Zeitintervall 2, sowohl vor als auch nach der Entscheidung
zur Therapiezielanderung, eine Gabe von Opiaten.

Es hat sich im Zeitvergleich nicht relevant verandert, dass die Kinder zur Umsetzung der
Therapiezieldanderung mehr pharmakologische Analgesie in Form von Opiaten erhielten
als vor der Therapiezielanderung. Auch das ist bei den Kindern mit instabilen Vitalpara-
metern im Vergleich zu solchen mit stabilen Vitalparametern der Fall.

Im Rahmen der intensivstationdaren Behandlung haben in Zeitintervall 1 tendenziell
mehr Kinder ein Sedativum erhalten als in Zeitintervall 2, nicht aber gezielt zur Thera-

piezieldnderung.

5.6 Internationaler Vergleich

Um unsere Ergebnisse in der Literatur zu positionieren, wurde zundchst ein direkter Ver-
gleich mit der publizierten niederlandischen Arbeit vorgenommen, welche als Orientie-

rung flir die Auswahl unserer Methoden diente [101].



5.6.1 Demographie

Vorweg missen grundsatzliche Unterschiede zwischen Deutschland und den Niederlan-
den in Bezug auf Geburtenmanagement und Versorgung kranker Neugeborener und
Friihgeborener erldutert werden.

In den Niederlanden wird Neugeborenenintensivmedizin und insbesondere die Betreu-
ung Friihgeborener mit einem Gestationsalter <32 +0/7 SSW in nur insgesamt 10 Kran-
kenhdusern praktiziert [85] und es wird in einem dortigen Level-I-Perinatalzentrum ein
stark vorselektiertes Patientengut behandelt. Eine schwangere Frau entbindet tblicher-
weise zuhause oder in einem Geburtshaus. Nur bei Komplikationen erfolgt ein Transfer
des kranken Neugeborenen in eine Klinik, nur bei pranatal diagnostizierten fetalen oder
maternalen Risiken findet die Entbindung direkt im Krankenhaus statt. Das bedeutet,
samtliche im Krankenhaus auf der NICU aufgenommene oder entbundene Neugeborene
bringen primar eine abklarungswiirdige Diagnose mit.

Naturlich birgt auch das Klientel eines groRen deutschen universitaren Level-I Perinatal-
zentrums mit bis zu 70% einen Uberdurchschnittlich hohen Anteil an Risikogeburten.
Dennoch finden in diesem Setting mitunter auch Geburten ohne spezielle Risikokonstel-
lation statt.

In den Niederlanden lag entsprechend der wahrend des Untersuchungszeitraumes bis
zum Jahr 2010 giiltigen Leitlinie die Grenze der Lebensfahigkeit bei einem Gestationsal-
ter von 25 + 0 Schwangerschaftswochen [113], im Gegensatz zu der in Deutschland, die
bei 24 + 0 SSW lag. Fur die Interpretation der Zahlen wurde also die jeweilige , Grenze
der Lebensfahigkeit” herangezogen, nicht das eigentliche Gestationsalter.

Diese Aspekte gilt es bei der Interpretation der Zahlen im Vergleich zu bericksichtigen.



Tabelle 9

Demographie und Mortalitat in den KreiBsalen des LMU Klinikums wéahrend der Zeitintervalle 2006-2008 und
2013-2015 im Vergleich mit den Zahlen modifiziert nach Koper et al. (2015) wahrend der Zeitintervalle 2001 -
2003 und 2008 - 2010.

Zeitintervall 1 Zeitintervall 2 Zeitintervall 1 Zeitintervall 2
2006-2008 2013-2015 2001-2003 2008-2010
Koper et al. Koperetal.
Geburten 11881 12831 5389 4681
Tod im KreiBsaal 74 73 126 113
GA (Wochen/mean) 30 30 30 27
Weiblich 1 (42%) 41 (59%) 50 (40%) 47 (42%)
< 24/25 SSW 3 (33%) 18 (25%) 28 (22%) 47 (42%)*
24/25-36 SSW 0 (42%) 39 (55%) 69 (55%) 51 (45%)
> 36 SSW 8 (25%) 14 (20%) 29 (23%) 15 (13%)
Fehlbildungen/Chr 0 (29%) 20 (29%) 51 (40%) 49 (43%)
Lebendgeborene 28 (39%) 17 (24%) 36 (29%) 36 (32%)
LM (median) 52 (1-156) 33 (17-132) 30 (1-1440) 30 (1-180)

* = statistisch signifikant (p < 0,05)

Chr = Chromosomenaberration

LM = Lebensminuten

SSW = Gestationsalter in Schwangerschaftswochen, Grenze der Lebensfédhigkeit in Deutschland 24 SSW bzw. in den Niederlanden 25 SSW

Tabelle 10

Demographie und Mortalitat auf den Neugeborenenintensivstationen der LMU wéhrend der Zeitintervalle 2006-
2008 und 2013-2015 im Vergleich mit den Zahlen modifiziert nach Koper et al. (2015) wahrend der Zeitintervalle
2001 - 2003 und 2008 - 2010.

Zeitintervall 1 Zeitintervall 2 Zeitintervall 1 Zeitintervall 2
2006-2008 2013-2015 2001-2003 2008-2010
Koper et al. Koperetal.
NICU Aufnahmen 3435 3094 1784 1774
<24/25 SSW 8 (1%) 3 (1%) 6 (0,3%) 1 (0,05%)
24/25-36 SSW 1511 (44%) 1324 (43%) 1104 (62%) 1070 (60%)
> 36 SSW 1896 (55%) 1737 (56%) 647 (38%) 703 (40%)
Tod auf NICU 5 (1%) 6 (0,8%) 139 (7,8%) 111 (62%)
Gewicht (median) 700 (375-4400) 1890 (660-3950)* 2086 2157
Weiblich 1 (31%) 4 (54%) 63 (45%) 50 (45%)
<24/25 SSW 6 (17%) 3 (12%) 4 (3%) 1 (0,9%)
24/25-36 SSW 26 (74 %) 13 (50%) 75 (54%) 60 (54%)
> 36 SSW 3 (9%) 10 (38%)* 60 (43%) 50 (45%)
Lebenstage (median) 7 (1-41) 4 (1-42) 4 (1-92) 8 (1-38)*

* = statistisch signifikant (p < 0,05)
NICU = Neugeborenenintensivstation
SSW = Gestationsalter in Schwangerschaftswochen, Grenze der Lebensfahigkeit in Deutschland 24 bzw. in den Niederlanden 25 SSW

Bei Koper et al. ereigneten sich in den beiden Zeitintervallen insgesamt 10070 Geburten
und es kam zu 3558 Aufnahmen (35,3%) auf die Neugeborenenintensivstation. Bei uns
wurden 24712 Kinder entbunden, 6529 Neugeborene (26,6%) wurden auf der NICU be-
handelt. Somit kamen mehr als doppelt so viele Kinder bei uns auf die Welt und ebenfalls

mehr als doppelt so viele wurden stationar betreut (Tab. 9, Tab. 10).

Relevante Unterschiede ergaben sich insbesondere in der Versorgung Extremfrithgebo-
rener an der Lebensgrenze.
In beiden Zeitintervallen wurden in Groningen nur insgesamt 7 Kinder dieser Gruppe fur

einen Therapieversuch stationar aufgenommen, in Miinchen dagegen 61.



Diese kleine Gruppe stellte in Groningen einen Anteil von 0,3 % aller NICU-Aufnahmen
in Zeitintervall 1 und 0,05 % in Zeitintervall 2, in Miinchen jeweils 1% in beiden Zeitin-

tervallen.

5.6.2 Mortalitét

5.6.2.1 KreiR3saal

Die Kohorte der im KreiRsaal verstorbenen Neugeborenen war bei Koper et al. um na-
hezu 40% groRer als in unserer Untersuchung (Miinchen). In Groningen sind in den bei-
den untersuchten Zeitintervallen insgesamt 239 Kinder verstorben, in Miinchen waren
es 120 Kinder. Das durchschnittliche Gestationsalter dieser Kinder lag jeweils in Gronin-
gen bei 30 SSW im ersten und 27 SSW im zweiten Zeitintervall, in Miinchen gleichblei-
bend bei 30 SSW.

Der Anteil der Extremfriihgeborenen unter der Lebensgrenze an der Gesamtzahl der im
Kreil3saal verstorbener Kindern war in Minchen leicht abnehmend, in Groningen ist die-
ser Anteil zwischen den Zeitperioden deutlich angestiegen von 22% auf 42% und zeigt
somit eine statistisch signifikante Veranderung (p = 0,001).

An beiden Universitatskliniken bestand der Hauptanteil der verstorbenen Kinder im
Kreil3saal aus Friihgeborenen, dort wurden deutlich weniger reife Neugeborene palliativ

betreut (Tab. 9).

5.6.2.2 Neugeborenenintensivstation

Wie die Kohorte der im Kreil3saal verstorbenen Kinder war auch die Kohorte der auf der
NICU verstorbenen Neugeborenen bei Koper et al. in Groningen deutlich gréRer als die
unserer Untersuchung in Miinchen.

In Groningen sind in den beiden untersuchten Zeitintervallen insgesamt 250 Kinder auf
der NICU verstorben, 6-8% der NICU-Aufnahmen.

In Minchen verstarben quantitativ deutlich weniger, insgesamt 61 Kinder, in stationa-
rem Rahmen. Mit ca. 1 % der NICU-Aufnahmen bedeutete dies in Relation zu einer deut-

lich héheren Zahl an stationdrer Behandlungen deutlich geringere Mortalitatsraten.



In Miinchen wurden in Zeitintervall 1 28 Kinder unterhalb der Lebensgrenze stationar
aufgenommen, wovon 21% verstarben, in Zeitintervall 2 verstarben nur 9% von 33 Kin-
dern in dieser Gruppe.

Die Mortalitat dieser Kohorte in Groningen war deutlich héher und lag bei 67% im ersten
und sogar 100% im zweiten Zeitintervall. Mit einzukalkulieren sind die extrem niedrigen
Fallzahlen von 6 aufgenommen Kindern unterhalb der Lebensgrenze im ersten und nur
einem aufgenommenen Kind im zweiten Zeitintervall. Der Anteil Extremfrihgeborener
unter der Lebensgrenze an der Gesamtzahl aller auf der NICU verstorbenen Neugebore-
nen sank in Miinchen zwischen den Zeitintervallen von 17% auf 12%. Dies waren 0,2%
aller NICU-Aufnahmen in Zeitintervall 1 und 0,1% in Zeitintervall 2.

In Groningen machten die Extremfriihgeborenen unter der Lebensgrenze einen Anteil
aller auf der NICU verstorbenen Kinder von 2,9% in Zeitintervall 1 und 0,9% in Zeitinter-
vall 2 aus und stellten somit 0,2 % aller NICU-Aufnahmen in Zeitintervall 1 und 0,05 %
in Zeitintervall 2. Es haben in Minchen deutlich mehr Kinder unterhalb der Lebens-
grenze, die zu einem Therapieversuch aufgenommen wurden, lGberlebt. Dieser Anteil ist
von Zeitintervall 1 zu Zeitintervall 2 deutlich gestiegen, in den Niederlanden gesunken

(Tab. 10).

5.6.3 Mode of Death
5.6.3.1 KreiRsaal
Die Uber beide Zeitintervalle weitestgehend konstante Anzahl der im Kreil3saal verstor-

benen Neugeborenen in Groningen sowie in Miinchen bot eine gute Grundlage fir den

Vergleich beider Kohorten bezliglich der Mode of Death Kategorisierung (Tab. 11).



Tabelle 11

Mode of Death Kategorisierung der im Kreifsaal verstorbenen Neugeborenen beider Perinatalzentren des LMU Klinikums der Zeitintervalle 2006 - 2008 und von 2013 bis 2015

im Vergleich mit den Zahlen modifiziert nach Koper et al. (2015) der Zeitintervalle 2001 - 2003 und 2008 - 2010.

Zeitintervall 1 Zeitintervall 2 Zeitintervall 1 Zeitintervall 2
Mode of Death KreiRsaal 2006-2008 2013-2015 P 2001-2003 2008 - 2010 P
n=74 n=73 n=126 (Koperetal.) n=113(Koperetal.)
1 Totgeburt (Tod bei Ankunft im Krankenhaus) 41 (58%) 48 (68%) 0,3 44 (35%) 37 (33%) 1
Totgeburt (Bei Ankunft im Krankenhaus am Leben, Totgeburt
bzw. Versterben in utero bei bewusster Entscheidung gegen
2 eine operative Entbindung) 1 (1%) 0 (0%) 1 29 (23%) 17 (15%) 0,19
Totgeburt bei Schwangerschaftsabbruch aufgrund schwerer
3 kongenitaler Fehlbildungen 1 (1%) 6 (8%) 0,12 22 (17%) 33 (29%) 0,03*
Unterlassen einer Reanimation, Aufnahme NICU zur
palliativen Betreuung bei extremer Friihgeburt, Fehlbildung
4 oder infauster Prognose 26 (37%) 15 (21%) 0,06 25 (20%) 13 (12%) 0,08*
5 Erfolglose Reanimation 2 (3%) 2 (3%) 1 5 (4%) 6 (5%) 0,76

Mode of Death Kreisaal = Sterbekategorien der in den Kreiséalen verstorbenen Neugeborenen
* = statistisch signifikant (< 0,05)
Die Kategorie "Einleitung bei drohender Frithgeburt" aus der Arbeit von Koper et al. wurde bei der Kategorisierung unserer Studie nicht berticksichtigt und deswegen auch im direkten Vergleich nicht herangezogen)

Der Gberwiegende Anteil der im Kreif3saal verstorbenen Neugeborenen war sowohl in
Miinchen mit 58% in Zeitintervall 1 bzw. 68% in Zeitintervall 2 und 35% bzw. 33% in
Groningen eine Totgeburt mit Feststellung des Todes intrauterin schon bei der Ankunft
im Krankenhaus. Im Gegensatz zu Miinchen, wo sich nur eine einzige Geburt der insge-
samt sehr wenigen Falle in der Kategorie MOD KS 2 ,, Totgeburt — bei Ankunft im Kran-
kenhaus noch am Leben, Totgeburt nach Versterben in utero aufgrund einer bewussten
Entscheidung gegen eine operative Entbindung” im gesamten Zeitraum in Zeitintervall
1 ereignete, trat dieser Fall in Groningen deutlich haufiger ein.

Der in Miinchen beobachtete Anstieg der Anzahl der Totgeburten von 1% auf 8% (p =
0,12), die aufgrund eines Schwangerschaftsabbruchs bei schwerwiegenden Fehlbildun-
gen mit infauster Prognose stattfanden, ereignete sich mit einem Anstieg von 17% auf
29% und somit einer vergleichbaren sowie statistisch signifikanten Entwicklung auch in
den Niederlanden. Die Zahlen in Deutschland zeigen eine vergleichsweise restriktivere
Durchfiihrung von Schwangerschaftsabbriichen aufgrund einer pranatal diagnostizier-
ten Entwicklungs- oder Anlagestorung.

Von den Lebendgeborenen wurde bei der groflen Mehrzahl der im Kreil3saal verstorbe-
nen Kinder in Miinchen sowie in Groningen aufgrund einer infausten Prognose bei ext-
remer Frihgeburtlichkeit oder konnataler Fehlbildung im Rahmen einer neonatologi-
schen Versorgung auf eine Reanimation verzichtet und eine primare Palliativbetreuung

eingeleitet. In Miinchen betraf dies 37% der im Kreif3saal verstorbenen Neugeborenen



in Zeitintervall 1 sowie 21 % in Zeitintervall 2 (p = 0,06) , in Groningen 20% bzw. 12% (p
= 0,08). An beiden Standorten sind somit in dieser Kategorie in Zeitintervall 2 deutlich
weniger Kinder verstorben. In Miinchen sowie in Groningen zeigt diese Veranderung ei-
nen eindeutigen Trend, in der Arbeit von Koper et al. wurde sie als statistisch signifikant
gewertet.

Der Anteil von Neugeborenen, die aufgrund einer frustranen Reanimation im Kreif3saal
verstarben, war an beiden Standorten in jeweils beiden Zeitintervallen konstant und
umfasste insgesamt einen geringen Anteil (jeweils 3% in Mlnchen und 4% bzw. 5% in

Groningen).

5.6.3.2 Neugeborenenintensivstation

Tabelle 12

Mode of Death Kategorisierung der auf der NICU verstorbenen Neugeborenen beider Perinatalzentren des LMU Klinikums der Zeitintervalle 2006 - 2008 und von 2013 bis 2015

im Vergleich mit den Zahlen modifiziert nach Koper et al. (2015) der Zeitintervalle 2001 - 2003 und 2008 - 2010.

Zeitintervall 1 Zeitintervall 2 Zeitintervall 1 Zeitintervall 2
Mode of Death NICU 2006-2008 2013-2015 p 2001-2003 2008 - 2010 p
n=35 n=26 n=139 (Koperetal.) n=111 (Koperetal.)
1 Versterben wihrend kardiopulmonaler Reanimation 2 (6%) 1 (4%) 1 13 (9%) 7 (6%) 0,49
Versterben an der Beatmung bei Unterlassung weiterer
2 ReanimationsmaRnahmen 5 (15%) 0 (0%) 0,07 9 (7%) 7 (6%) 1
Versterben bei Beendigung lebenserhaltender MaRahmen
3 aufgrund von instabilen Vitalparametern 15 (44%) 18 (72%) 0,04* 57 (41%) 41 (37%) 0,51
Versterben bei Beendigung lebenserhaltender MaRnahmen
trotz stabiler Vitalparameter aus Griinden der zu
4 erwartenden Prognose 12 (35%) 6 (24)% 04 60 (43%) 56 (50%) 03
Mode of Death NICU Sterbekategorien der auf der = Neugeborenenintensivstation verstorbenen Neugeborenen
* = statistisch signifikant (p < 0,05)

Sowohl in Miinchen als auch in Groningen sind auf der NICU zu Beginn und zu Ende des
untersuchten 10-Jahres-Zeitraumes prozentual wenige Neugeborene wahrend einer
kardiopulmonalen Reanimation (MOD NICU 1) verstorben (Tab. 12).

An der Beatmung bei Unterlassung weiterer ReanimationsmaRnahmen (MOD NICU 2)
sind in Mlnchen wie in Groningen ebenfalls nur wenige Kinder verstorben. In den Nie-
derlanden waren die Zahlen in beiden Zeitintervallen identisch, in Miinchen ist in dieser

Kategorie im zweiten Zeitintervall kein einziges Kind verstorben.

In Groningen wie in Miinchen ist die iberwiegende Mehrzahl der Kinder nach einer be-

wussten Entscheidung, lebensverlangernde MaBnahmen zu beenden (MOD NICU 3 + 4),



verstorben. Dass im stationdren Rahmen die meisten Neugeborenen nach einer bewuss-
ten Entscheidung, eine Therapiezielanderung vorzunehmen, den Tod finden, zeigen die
Zahlen von Minchen und Groningen gleichermallen mit einem leicht zunehmenden

Trend Uber den 10-Jahreszeitraum.

5.6.4 ,Comfort Medication”

Tabelle 13
Komfortmedikation der auf den Neugeborenenintensivstationen beider Perinatalzentren verstorbenen Neugeborenen der Kategorien MOD
NICU 3 und 4 zwischen 2006 und 2008 sowie zwischen 2013 und 2015 im Vergleich.

Zeitintervall 1 iti
Zeitintervall 1 Zeitintervall 2 eitinterva Zeitintervall 2
2001-2003 2008-2010
2006 -2008 2013-2015
Koper et al. Koperetal
MOD NICU4 MOD NICU3 MOD NICU4 MOD NICU3 MOD NICU4 MOD NICU3 MOD NICU4 MOD NICU 3
n=12 n=15 n=6 n=7 n=60 n=57 n=56 n=41
Vor EOL-Decision Vor EOL-Decision Vor EOL-Decision Vor EOL-Decision
Opiate 8 (73%) 12 (86%) 3 (50%) 16 (89%) 22 (37%) 31 (54%) 37 (66%) 33 (80%)
Sedativa 4 (33%) 3 (21%) 0 (0%) 6 (33%) 12 (20%) 6 (11%) 32 (57%) 15 (37%)
Muskelrelaxanzien 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 2 (11%) 3 (5%) 5 (9%) 2 (4%) 7 (17%)
Nach EOL-Decision Nach EOL-Decision Nach EOL-Decision Nach EOL-Decision
Opiate 10 (91%) 14 (100% 5 (83%) 17 (94%) 51 (85%) 49 (86%) 51 (91%) 36 (88%)
Sedativa 6 (55%) 1 (7%) 1 (17%) 4 (22%) 40 (67%) 18 (32%) 46 (82%) 21 (51%)
Muskelrelaxanzien 1 (9%) 0 (0%) 0 (0%) 2 (11%) 6 (10%) 9 (16%) 10 (18%) 10 (24%)

MOD NICU 3 = Versterben bei Beendigung lebensverlangernder MaRnahmen aufgrund von instabilen Vitalparametern

MOD NICU 4 = Versterben bei Beendigung lebensverlangernder MaRnahmen trotz stabiler Vitalparameter aus Griinden der zu erwartenden Prognose
EOL = End of Life Decision = Entscheidung zur Therapiezieldnderung

Opiate: Morphin, Fentanyl; Sedativa: Phenobarbital, Midazolam, Diazepam, Propofol; Muskelrelaxanzien: Vecuronium

Von der Medikamentengruppe der Opiate wurde in Miinchen sowie auch in Groningen
am haufigsten Gebrauch gemacht (Tab. 13).

In Zeitintervall 1 wurden in Miinchen bereits vor der Therapiezieldnderung groRziigig
Opiate angewandt, in Groningen war vor allem ein Anstieg der verabreichten Dosierun-
gen bei Beendigung der lebensunterstiitzenden MaBRnahmen beobachtet worden. 37%
der Neugeborenen mit stabilen Vitalparametern (MOD NICU 4) und 54% der Neugebo-
renen mit instabilen Vitalparametern (MOD NICU 3) erhielten dort im Vorfeld Opiate,
85% bzw. 85% dann in der Palliativsituation, hingegen in Miinchen 73% bzw. 86% davor
und 91% bzw. 100% in der Palliativsituation.

In Zeitintervall 2 erhielten die Neugeborenen auch in den Niederlanden bereits im Vor-
feld vermehrt Opiate, 66% der Neugeborenen mit stabilen Vitalparametern (MOD NICU
4) und 80% der Neugeborenen mit instabilen Vitalparametern (MOD NICU 3). Nach der

Entscheidung zur Therapiezielanderung waren es hier 91% (stabil) bzw. 88% (instabil).



Opiate wurden somit an beiden Standorten insgesamt haufig und relativ gleichermalRen
haufig angewandt, eindeutige Unterschiede zwischen beiden Landern oder signifikante
Veranderungen Uber die Zeit haben sich hierbei nicht ergeben.

Sedativa kamen deutlich weniger zum Einsatz als Opiate, in den Niederlanden (12-82%)
aber regelmaRiger als in Deutschland (7-55%).

Ebenfalls haufiger in den Niederlanden wurden Muskelrelaxanzien angewandt.
Wahrend in Miinchen in Zeitintervall 1 insgesamt 9% und in Zeitintervall 2 11% ein Mus-
kelrelaxans flr die Therapiezieldnderung nach der Entscheidung erhielten, waren es in

Groningen in Zeitintervall 1 insgesamt 12,8% und in Zeitintervall 2 20,6%.



6  DISKUSSION

Wahrend des Beobachtungszeitraumes von 2006 bis 2015 wurden in beiden Perinatal-
zentren des LMU Klinikums 41.543 Kinder entbunden, gleichzeitig verstarben 248 Kinder
im Kreiflsaal. Auf den Neugeborenenintensivstationen wurden in diesen 10 Jahren ins-
gesamt 10908 Kinder medizinisch betreut, davon verstarben 97 Neugeborene.

Die hier vorgelegten Daten zeigen, dass Neugeborene sowohl im Krei3saal als auch auf
der Neugeborenenintensivstation in der Gberwiegenden Mehrzahl nach einer bewuss-
ten Entscheidung, lebensunterstiitzende MaBnahmen nicht durchzufiihren oder aktiv zu
beenden, verstarben und dass im Vergleich der ersten drei Jahre (2006-2008) und der
letzten drei Jahre des Untersuchungszeitraumes (2013-2015) dieser Anteil zunahm.

Im gesamten Beobachtungzeitraum starben dartber hinaus deutlich mehr Kinder durch
einen Schwangerschaftsabbruch bei pranatal diagnostizierten Fehlbildungen und infaus-
ter Prognose und weniger Kinder durch frustrane Reanimationen und durch Do-not-
recuscitate — Vereinbarungen.

Gleichzeitig kann den vorgelegten Zahlen entnommen werden, dass zum einen im Rah-
men eines progressiveren Therapieansatzes mehr Friihgeborene an der Grenze der Le-
bensfahigkeit proaktiv versorgt wurden und zum anderen gegen Ende der untersuchten

Dekade weniger dieser extrem unreifen Frilhgeborenen verstarben.

6.1 Demographie

Dass im hier untersuchten Kollektiv ein groBer Anteil der im Kreif3saal verstorbenen Neu-
geborenen bereits tot auf die Welt kam (55%), bestatigt Angaben aus der Literatur [101,
114]. Diese Tatsache blieb wahrend des Beobachtungszeitraumes unverandert beste-
hen. Totgeburten wurden bei bisherigen Datenerhebungen zur Untersuchung neonata-
ler Todesfalle haufig ausgeschlossen [4, 59, 95, 98, 104]. Allerdings geht einer Totgeburt
oftmals eine Entscheidung hinsichtlich des Therapieziels voraus. Auch wenn die meisten
Kinder bereits bei Ankunft im Krankenhaus verstorben waren, belegen die hier gezeigten
Zahlen fur die Totgeburten bei Schwangerschaftsabbruch aufgrund schwerer kongeni-
taler Fehlbildungen mit einem Anstieg von 1% auf 8% der im Kreil3saal verstorbenen
Neugeborenen beim Vergleich der beiden Zeitrdume zu Beginn und am Ende des Be-
obachtungszeitraums eine bemerkenswerte Entwicklung. Auch ohne statistische Signifi-

kanz bestatigt diese Tendenz Beobachtungen der Literatur international [115, 116] und



spiegelt auch fiir Deutschland die soziokulturelle Entwicklung im Wandel der Zeit [117,
118].

Von den im KreiRsaal lebend auf die Welt gekommenen und dort palliativ betreuten
Neugeborenen kamen ca. zwei Drittel der Kinder an der Grenze der Lebensfahigkeit zur
Welt. Reifgeborene reprasentierten dabei nur einen sehr geringen Anteil (8%).

Der Rickgang des Anteils der Extremfriihgeborenen an den im Kreil3saal verstorbenen
Neugeborenen ist dadurch erklart, dass diese Kinder nach der Geburt haufiger proaktiv
unterstltzt und zum weiteren stationdaren Behandlungsversuch auf die NICU verlegt
wurden.

Die Mehrzahl der Kinder, die lebend geboren wurden und im Kreif3saal den Tod fanden,
erhielten nach der bewussten Entscheidung, auf einen Therapieversuch zu verzichten,
eine palliative Betreuung. Uber die Zeit waren es weniger Kinder, die in dieser Gruppe
verstarben.

Das ist zum einen durch eine erhéhte Anzahl von Schwangerschaftsabbriichen mit Tot-
geburt und zum anderen auch durch einen scheinbar progressiveren Behandlungsansatz
an der Grenze der Lebensfahigkeit mit konsekutiv mehr stationaren Aufnahmen auf-
grund des Therapieversuchs gut erkldrt. Ohne eine Anderung der Leitlinie zum Vorgehen
bei Frihgeburtlichkeit an der Grenze der Lebensfahigkeit wahrend des Datenerhebungs-
zeitraumes ist diese Verdanderung eher dem Zusammenwirken elterlicher Wunsch- und
Erwartungshaltung und arztlichem Handeln zuzuschreiben.

Von den fir einen Therapieversuch auf der Neugeborenintensivstation aufgenomme-
nen Extremfriihgeborenen an der Lebensgrenze verstarben im Verlauf weniger Kinder.
Prozentual starben ebenfalls weniger Friihgeborene zwischen 24 0/7 und 36 7/6 SSW;
dieser Anteil sank von 74 auf 50% (p= 0,06). Daraus ergibt sich die Vermutung, dass hin-
sichtlich der Uberlebensraten ein erfolgreicheres Behandlungskonzept in der medizini-
schen Therapie von Extremfriihgeborenen etabliert werden konnte, so wie es andern-
orts bereits berichtet wurde [27-29]. Ein prospektiver Forschungsansatz mit grof3eren
Fallzahlen Uber einen langeren Zeitraum und unter Berlcksichtigung von Outcome-Pa-
rametern ware erforderlich, um diese Annahme zu belegen.

Die signifikante Verdanderung fir den Anteil der verstorbenen Reifgeborenen der hier
untersuchten Kohorte mit einem Anstieg von 9% auf 38% (p = 0,01) im Vergleich der

beiden Teilzeitraume lasst sich nur zum Teil durch ein verschobenes Verhaltnis zuguns-



ten des haufigeren Uberlebens Frithgeborener erkldren. Da gegen Ende des Datenerhe-
bungszeitraumes weniger Kinder eine primare Palliativbetreuung im KreiRsaal erhielten,
wurde moglicherweise bei mehr Reifgeborenen mit angeborenen Fehlbildungen und/
oder syndromalen Erkrankungen ein Therapieversuch unternommen.

Im stationdrem Rahmen sind auf der NICU eindeutig mehr Kinder nach einer bewussten
Entscheidung, lebenserhaltende MaRnahmen zu beenden, verstorben, im spateren Zeit-
intervall sogar insgesamt 96% und damit nahezu alle Neugeborenen, die auf der NICU
den Tod fanden. Insbesondere in MOD NICU 3 ,Versterben bei Beendigung lebenserhal-
tender MaBnahmen aufgrund von instabilen Vitalparametern® zeigte sich ein signifikan-
ter Anstieg von 44 auf 72% (p = 0,04) zwischen den Zeitintervallen.

Betrachtet man zusammengefasst den Wandel in der demographischen Entwicklung so-
wie in der Zuordnung zu den Mode of Death Kategorien, so ergeben sich zwei bedeut-
same Unterschiede im Hinblick auf das Behandlungsregime. Unerwartete Todesfalle in
der Neonatologie ereigneten sich zunehmend seltener. Sowohl im Kreisaal als auch auf
der Neugeborenenintensivstation wurden mehr aktive Entscheidungen im Hinblick auf
das Therapieziel getroffen. Die steigende Schwangerschaftsabbruchsrate wie auch die
Dynamik innerhalb der Sterbekategorien sprechen fiir ein vermehrtes Bedirfnis von El-
tern und medizinischem Personal, auf Grundlage des klinischen Zustands oder der zu
erwartenden Lebensqualitat, diese schwerwiegenden Entscheidungen zu treffen und
umzusetzen.

Gleichzeitig lasst sich durch ein progressiveres Vorgehen an der Grenze der Lebensfa-
higkeit oder bei angeborenen Malformationen eine erhéhte Bereitschaft erkennen, die-
sen unreifen oder kranken Kindern mit enorm hohem Risiko fiir schwere Komplikationen
mit einem vorerst proaktiven Therapieansatz zumindest ein Entscheidungsfenster zu
offnen und eine Lebensperspektive zu bieten.

Fir den nationalen Vergleich stehen nur sehr wenige Daten zur Verfliigung. In einer deut-
schen Untersuchung von 2007 aus einem grolRen Berliner Perinatalzentrum mit insge-
samt 78 Fallen wahrend eines Drei-Jahres-Zeitraumes (2002 — 2004) starben im Kreil-
saal 81% der Falle nach einer Entscheidung zur Therapiezielanderung, wobei in 74% der
Falle auf lebensunterstiitzende MaRBnahmen primar verzichtet wurde, was sich mit den
Zahlen einer Primary Non-intervention bei den lebend auf die Welt gekommenen und

im KreiBsaal verstorbenen Kindern der hier vorgelegten Untersuchung deckt [98].



Nach einer Therapiebegrenzung oder Beendigung der lebensunterstiitzenden MaRnah-
men starben in Berlin insgesamt 76% der Neugeborenen auf der NICU. Auch wenn diese
Angaben etwas unter den hier vorgelegten Zahlen liegen, starben auch in Berlin die
meisten Kinder nach einer aktiven Entscheidung zur Therapiezielanderung. Laut den Au-
toren waren die Ausweglosigkeit der Situation sowie ein unmittelbar bevorstehender
Tod die ausschlaggebenden Entscheidungskriterien. Die Beatmung war in 79% und so-
mit in der groRen Mehrheit der Félle die Mallnahme, die zur Umsetzung der Therapie-
zieldnderung beendet wurde. Der Anteil von Kindern, welche vor ihrem Tod kardiopul-
monal reanimiert wurden und/oder Inotropika erhielten, lag dort mit 36% aller Verstor-
bener deutlich Gber den hier beschriebenen Zahlen. Allerdings wurden im Minchener
Kollektiv Kinder mit einer dauerhaften Gabe von Inotropika nicht in dieser Gruppe ge-
wertet. Nach Schulz-Baldes et al. kamen in Berlin 61% der Kinder, die im KS verstarben,
mit einem Gestationsalter < 24 0/7 SSW zur Welt. Auch auf deren NICU war die extreme
Frihgeburtlichkeit die hdufigste Todesursache, wenngleich Kinder an der Lebensgrenze
dort nicht fiir einen Therapieversuch aufgenommen wurden. Im Kreif3saal waren die Kin-
der im Durchschnitt aber deutlich unreifer.

Studien, welche eine Datenerhebung zu End-of-Life Decisions bei Neugeborenen durch-
flihrten, wahlten Kriterien ahnlich der hier beschriebenen Untersuchung, um die The-
matik greifbarer und eine Einteilung zum Vergleich der Patientengruppen maoglich zu
machen. Diese Kriterien stiitzten sich im Wesentlichen auf 3 Sdulen: i) den physiologi-
schen Zustand bzw. die Vitalparameter des Kindes, ii) MalRnahmen, die durchgefiihrt,
nicht durchgefiihrt, oder beendet wurden und iii) die Intention, mit welcher Gber (nicht)
durchgefiihrte MaBnahmen entschieden wurde, zum Beispiel ein nicht mehr abwend-
barer Tod, unverhéltnismaRiges Leiden oder ein hohes Risiko fiir eine eingeschrankte
Prognose und Lebensqualitat.

Eine Gegenuberstellung mit bereits publizierten Daten muss aufgrund eines gewissen
Interpretationsspielraumes und der uneinheitlichen Kategorisierung als bedingt aussa-
gekraftig eingestuft werden [59]. Studien, die sich mit diesem Thema befasst haben, be-
richten haufiger Gber die Einstellung der behandelnden Mediziner als tber die tatsach-
lich durchgefiihrten Standards und Praktiken [58, 119-123]. Selbst wenn (iber das Been-
den durchgefiihrter medizinischer MaRRnahmen berichtet wird, wird selten differenziert

zwischen den Faktoren, die zur Entscheidungsfindung beitrugen [20, 53, 55, 99, 124].



Verhagen et al. betonten, dass unterschiedliche Ergebnisse zum Treffen von End-of-life
Decisions allein durch eine unterschiedliche Interpretation der Definitionen zustande
kommen kénnen [40]. In ihrer Studie wurde beispielsweise eine Beatmung, welche bei
sterbenden Neugeborenen aktiv beendet wurde, als eine Entscheidung zur Therapiezie-
landerung angesehen. In anderen Untersuchungen wurden Falle mit den gleichen Rah-
menbedingungen als nicht klassifizierbar eingestuft [20, 50] oder als Tod trotz maxima-
ler Ausschopfung lebensverlangernder MaRnahmen [30]. Verhagen et al. (2010) konn-
ten zeigen, dass die jeweils gebrauchlichen End-of-life Decisions sich universell vergleich-
bar machen, wenn ein einheitliches Kategorisierungsschema mit feststehenden Defini-
tionen von withhold/withdraw mechanischer Beatmung in Korrelation mit dem klini-
schen Zustand des Neugeborenen bzw. stabiler oder instabiler Vitalparameter verwen-

det wird.

6.2 Lebensqualitat

Es existieren wenige Untersuchungen, welche die zu erwartende Lebensqualitat als aus-
schlaggebendes Kriterium fiir den Entscheidungsfindungsprozess beleuchten [4, 98,
100, 101].

Auch wenn die meisten Kinder nach einer aktiven Entscheidung auf lebensverlangernde
Malnahmen zu verzichten oder diese zu beenden, sterben, so scheinen die Abhangig-
keit von intensivmedizinischen Mallnahmen oder der nicht mehr abwendbare Tod —sel-
ten aber die zu erwartende Lebensqualitat alleine - die entscheidenden Kriterien im Hin-
blick auf eine Therapiezieldanderung zu sein. Herkdmmliche Outcome-Parameter sind
tatsachlich keine validen Parameter zur Abschatzung der spateren Lebensqualitat, da
sich die Entwicklung mitmenschlicher Werte und sozialer Lebensinhalte, welche die Le-
bensqualitdat nachweislich beeinflussen, anhand der verfligbaren Outcome-Parameter
nicht vorhersagen lasst [67].

Verhagen et al. beschreiben, dass der Anstol} des Entscheidungsfindungsprozesses zu
einer moglichen Therapiezieldnderung in erster Linie durch die behandelnden Arzte vor-
genommen wird und die Eltern folglich mit einbezogen werden [40]. Diese Rollenvertei-

lung spiegelte sich so auch bei der Mehrzahl der hier untersuchten Falle wieder.



Dieses Vorgehen kann durchaus hinterfragt werden. Einige Studien konnten belegen,
dass routinierte Intensivmediziner das Risiko fir ein schlechtes Outcome tendenziell als
zu hoch einschatzen und den akuten klinischen Zustand des Patienten nicht klar von der
Lang-Zeit-Prognose trennen kénnen [120, 121, 125-128].

Zusatzlich mehrt sich wissenschaftliche Evidenz fiir die Annahme, dass Arzte und andere
medizinische Fachkrafte die Auswirkungen von Langzeit-Outcomes wie chronische Er-
krankung oder Behinderung auf die Lebensqualitdt wesentlich bedeutender einstufen
als die Patienten selbst. In Studien, die selbst- und fremdeingeschatzte Lebensqualitat
ehemaliger Friihgeborener als Heranwachsende und junge Erwachsene vergleichen, be-
werten die Patienten einheitlich ihre Lebensqualitat besser als ihre Eltern oder betreu-
enden Klinikdrzte [129]. Auch Singh et al. geben zu bedenken, dass das Vertrauen der
behandelnden Neonatologen in eine verldssliche Vorhersage im Kreif3saal bezlglich ei-
ner infausten Prognose, Eintreten von Tod oder hoher Wahrscheinlichkeit fir Morbiditat
moglicherweise falsch gesetzt und nicht verhaltnismaRig sei [119].

Zusatzlich wurde beobachtet, dass die Lebensqualitdat von allen befragten Personen-
gruppen, also Patienten, Eltern und Arzten, von Kindergarten- zu Schulzeit und weiter
ins junge Erwachsenenleben, als sich stetig bessernd eingeschatzt wurde [130].

Man kann in Betracht ziehen, dass die groflen Bedenken bezlglich einer unklaren Le-
bensqualitat eine objektive Beurteilung der tatsachlichen Lebensqualitdt zunachst nicht
zulassen und die diesbezliglichen Befiirchtungen in dem Mal} abnehmen in dem sich
ehemalige Friihgeborene oder kranke Neugeborene als Kinder, Jugendliche oder junge
Erwachsene besser im Leben zurechtfinden. Denn dafiir, dass es viele der Betroffenen
trotz irreversibler Beeintrachtigungen schaffen, einen eigenen, ganz besonderen Le-
bensweg einzuschlagen, gibt es zahlreiche Beispiele. Eines davon ist Anna-Maria Rieder.
Sie kam im Jahr 2000 als Frihgeborenes der 25. SSW mit einem Geburtsgewicht von
722g auf die Welt und entwickelte schwere Komplikationen. Durch eine hochgradige
Blutung ins Gehirn war das Risiko fiir eine dauerhaft motorische Schadigung grol3. Trotz
einer Halbseitenlahmung der linken Kérperhalfte lield sich das Madchen nicht davon ab-
bringen, ihren Traum einer Karriere als Skirennlduferin zu verwirklichen. Im Newsletter
des Fordervereins ,FriihStart ins Leben e.V.” aus dem Jahr 2019 berichtet sie als 19 jah-
rige von ihrer Erfahrung als jlingste Skiathletin im deutschen Aufgebot fir die Paralym-
pics der Olympischen Winterspiele Pyeonchang 2018, wo sie den 6. Platz im Riesensla-

lom erreichte. An die Eltern Friihgeborener hat sie eine Nachricht: ,Geben Sie Ihr Kind



nie auf! Und glauben Sie nicht immer alles, was die Arzte sagen. Nutzen Sie ihren gesun-
den Menschenverstand statt Wahrscheinlichkeitsprognosen. Meine war damals, dass ich
eventuell im Rollator mit Joystick sitzen und mich gar nicht bewegen kénnen wiirde. Na-
tiirlich wissen die Arzte viel, aber ich denke, es ist auch wichtig, manchmal ein bisschen
stur zu bleiben, wie meine Eltern das gemacht haben. Fiir sie ist bei der Friihgeburt ihre
Welt zusammengebrochen, aber sie haben niemals aufgegeben. Sie haben mir eine
Chance gegeben, nach dem Motto: Wir schauen, was aus ihr wird, und sie haben jeden
Tag mit mir trainiert, 3x am Tag, egal ob ich gelacht oder geweint habe. Und Sie sehen.

Es hat etwas gebracht [131].“

6.3 Entscheidungsfindung

Die hier vorgelegte Untersuchung belegt, dass vor neonatalen Todesfallen in zunehmen-
dem MaR Entscheidungen getroffen werden, die den Tod des Kindes zur Folge haben.
Diese Beobachtung deckt sich mit Erkenntnissen anderer Studien weltweit [46, 68-70,
132]. Dennoch gibt es bis heute kaum Handlungsempfehlungen fiir die praktische Durch-
fihrung des eigentlichen Entscheidungsfindungsprozesses. Es besteht aber inzwischen
weitgehend Konsens darlber, dass eine elterliche Mitwirkung an der Entscheidungsfin-
dung als unabdingbar angesehen wird [46, 68-70, 132, 133].

Bei der Gberwiegenden Mehrzahl der verstorbenen Kinder unserer Untersuchung fan-
den sich mindestens kurze Dokumentationen Uber stattgefundene Gesprache und in
den gut dokumentierten Fallen konnte immer eine Einigung zwischen Eltern und medi-
zinischem Personal hinsichtlich der Therapiezielanderung erreicht werden. In vergleich-
barer Weise beschrieben Hagen et al. in der Untersuchung eines 10-Jahres-Zeitraums in
Norwegen einen deutlichen Anstieg der elterlichen Beteiligung am Entscheidungsfin-
dungsprozess (24% vs. 73% von 1987-1988 vs. 1997 — 1998) und diese Zahlen haben sich
seither so in der Literatur bestatigt. Laut Schulz-Baldes wurden Eltern regelmaRig in den
Entscheidungsfindungsprozess involviert, wenn keine Notfallsituation bestand [98].
Auch in der Untersuchung von Berger et al. fand eine elterliche Beteiligung an der Ent-
scheidungsfindung regelhaft statt, sowohl zur Durchflihrung einer primaren Palliativbe-

treuung als auch zur Umsetzung einer Therapiezielanderung [4]. Roy et al. konnten 2004



in 72% der Falle ein elterliches Einverstandnis beziglich der Beendigung lebensverlan-
gernder MaBnahmen einholen. Sie unterschieden bei der Datenauswertung der elterli-
chen Zustimmungen auch nach ethnischer Zugehorigkeit und fanden bei afrikanischen
Eltern eine Zustimmungsrate von nur 54% im Vergleich zu kaukasischen Eltern, die na-
hezu alle einwilligten [39]. Dies unterstreicht die Rolle kultureller und religiéser Uber-
zeugungen auf die Bewertung ethischer Prinzipien, Leben zu erhalten oder Leid zu be-
grenzen.

In der Literatur werden drei Modelle einer geteilten Entscheidungsfindung unterschie-
den [83]: Shared Decision-making beinhaltet dabei einen wechselseitigen Informations-
austausch und Kommunikationsprozess, welcher bezliglich der als angemessenen be-
trachteten Vorgehensweise zu einem Konsens flhrt. Im Gegensatz hierzu besteht bei
den Modellen ,informed decision making” und ,paternalistic decision making“, nach
welchem entweder die Eltern nach einer bloBen Aufklarung Gber den klinischen Zustand
oder die Arzte ohne elterliches Einverstindnis jeweils alleine eine Entscheidung vorneh-
men, eine einseitigere Rollenverteilung.

In den hier untersuchten neonatologischen Sterbefallen zeigte die etablierte Gesprachs-
kultur kein standardisiertes Konzept. Je nach Wunsch und Fahigkeit der Eltern, sich ein-
zubringen, liel§ sich diese insgesamt zwischen einer partizipativen und paternalistischen
Entscheidungsfindung einordnen. Sandman und Munte beschrieben im Jahr 2010, wie
durch die Einbindung einzelner Elemente der 0.g. Gesprachsmethoden unterschiedliche
Versionen der Shared Decision-making - Modelle entstehen. Diese konnten unter Um-
standen einem bedarfsangepasstem, individuellem Anspruch sowie der Dynamik des
Entscheidungsfindungsprozesses besser gerecht werden [82]. Die Grundidee des ,,Pro-
fessionally Driven Best Interest Compromise®, was der Entscheidungsfindung in den hier
dargelegten Fallen am ehesten entspricht, liegt beispielsweise darin, eine Entscheidung
der Eltern durch leitende Empfehlungen zu férdern und zu unterstiitzen, insbesondere
wenn die eine oder andere Option nicht eindeutig als , die Richtige” deklariert werden
kann. Fiir das gesamte Fachgebiet der Padiatrie existiert bisher keine wissenschaftliche
Evidenz fur die Annahme, dass Shared Decision-making die Qualitat der Entscheidung
verbessert oder ihre moralische Richtigkeit garantiert. Shared Decision-making legt den
Fokus auf den Prozess der Entscheidungsfindung, nicht auf die Qualitdt der Entschei-
dung und eine Sicherung des Kindeswohls nach den medizinethischen Grundprinzipien

[61] ist dabei nicht selbstverstandlich [134].



Eine franzosische Untersuchung aus dem Jahr 2013 verglich die drei Grundmodelle der
Entscheidungsfindung im Hinblick auf die Trauerreaktion von Eltern drei Jahre nach dem
Verlust ihres Kindes. Die Methode Shared Decision-making — mit moderatem MaR an
elterlicher Beteiligung — war im Vergleich zu den beiden anderen Modellen mit der am
wenigsten tief ausgepragten Trauer assoziiert [76]. Diese Tatsache unterstreicht, dass
die Interessen der Eltern, die den Tod ihres Kindes bewaltigen missen, nicht zu Unrecht
wahrend des Entscheidungsfindungsprozesses in Form von ,shared decision making”
bericksichtigt werden. Die oben genannte Studie konnte, wie mehrere vorangegangene
Untersuchungen aullerdem bestatigen, dass die Wahrnehmung der Eltern, ihr Kind habe
gelitten, die Trauerreaktion ebenfalls negativ beeinflusste. Eine addaquate Analgesie im

Rahmen der Palliativbetreuung ist demnach fir die Eltern mindestens genauso essenzi-

ell wie fir die betroffenen Kinder [135-137].

6.4 Palliativversorgung

Details Uber den eigentlichen Sterbeprozess werden in der Literatur haufig nur am
Rande thematisiert. Abweichende Vorgehensweisen kommen aufgrund unterschiedli-
cher Wertmalstdbe zustande. Wie genau eine Therapiezieldnderung umgesetzt wird,
hangt davon ab, was als ,,wiirdevolles Sterben” erachtet wird. Laut Verhagen et al. wird
es beispielsweise als nicht erstrebenswert angesehen, ein Kind an der Beatmungsma-
schine sterben zu lassen und die Beatmung wird vorzugsweise beendet, bevor der Ster-
beprozess begonnen hat [40]. Anderer Ansicht nach werden die Beatmungsparameter
nur reduziert, die Beatmung aber nicht beendet, um fir Eltern visuelle Eindriicke des
Entzuges oder der Wegnahme bestimmter Behandlungsmethoden nicht in zeitlichen Zu-
sammenhang mit dem Sterben zu bringen [77]. Roy et al. gaben an, Ublicherweise von
einer Fortsetzung der medikamentdsen, antibiotischen Therapie, von parenteraler Er-
nahrung und auch der Zufuhr von Sauerstoff abzusehen, bevor lebensunterstiitzende
MaRnahmen beendet werden [39].

Im PNZ GH wurde die Verlegung in ein separates Elternzimmer wahrend des Untersu-
chungszeitraumes neu etabliert und fand ab 2009 zunehmend statt. In einigen anderen
Studien konnte ebenfalls ein Trend beobachtet werden, das Kind fiir die Therapiezielan-

derung in einen gesonderten, ruhigen Raum abseits der Neugeborenenintensivstation



zu verlegen [20, 40]. In beiden hier untersuchten Perinatalzentren konnte fiir insgesamt
87% der auf der NICU verstorbenen Falle fir mindestens einen anwesenden Elternteil
eine Dokumentation gefunden werden. Laut Berger et al. waren die Eltern mehrheitlich
in der Palliativsituation anwesend und hielten das Kind zum Versterben auf dem Arm
[4]. Hagen et al. berichteten Uber die Zeitperiode von 10 Jahren Uber eine signifikant
haufigere Anwesenheit der Eltern zum Zeitpunkt des Todes. Die Neugeborenen, welche
auf der NICU verstarben, machten anfanglich in 29% der Falle ihren letzten Atemzug in
den Armen der Eltern, zum spateren Untersuchungszeitpunkt waren es mit 90% deutlich

mehr. Auch dieser Aspekt scheint also einer longitudinalen Veranderung zu unterliegen.

Der begleitenden pharmakologischen Therapie kommt in der Gestaltung der Palliativ-
versorgung auch bei Neugeborenen eine Schlisselrolle zu. Die grundsatzliche Frage in
diesem Zusammenhang lautet: , Tut sterben weh [7]?“ Nach allem was wir wissen, mis-
sen wir davon ausgehen, dass dies der Fall ist. Eine addaquate Behandlung der Schmerzen
zu gewabhrleisten ist in der palliativen Versorgung von Neugeborenen das vorrangige
Ziel, auch um Eltern von den Sorgen Uiber ein unermessliches Leiden ihres Kindes zu be-
freien. Da Medikamenten der in diesem Kontext verwendeten Wirkstoffklassen in ent-
sprechenden Dosierungen eine nicht zu vernachladssigende atemdepressive Wirkung zu-
zuschreiben ist, entsteht daraus ein potentieller Konflikt. Ob ein schnellerer Eintritt des
Todes fiir eine sichere Symptomkontrolle in Kauf genommen werden darf, ist unter dem
Begriff ,,double effect doctrine” ein bekannter Diskussionspunkt [138-141].

Nach den hier vorgelegten Daten wurde im Kreil3saal kaum Comfort Medication verab-
reicht. Insgesamt erhielten dort nur 6/95 Kindern eine Medikamentengabe. Sowohl im
nationalen als auch im internationalen Vergleich decken sich diese Zahlen mit den An-
gaben aus der Literatur [98, 142, 143].

Uber spezifische Symptome von Schmerz und Leid Neugeborener oder gar Friihgebore-
ner, die postpartum eine primare Palliativversorgung erhalten, gibt es keine publizierten
Daten und auch Einsatz und Wahl von Medikamenten basieren meist auf Erfahrungs-
werten [144, 145]. Wenn man aber typische Gegebenheiten einer primaren Palliativver-
sorgung im Kreif3saal und physiologische Grundlagen betrachtet, scheint dieses Vorge-
hen vertretbar: Im Kreif3saal ergeben sich fiir Neugeborene in aller Regel einerseits keine
iatrogen bedingten Belastungen und andererseits keine krankheitsassoziierte

Schmerzsymptomatik wie beispielsweise durch eine nekrotisierende Enterokolitis oder



eine intrazerebrale Blutung mit erhdohtem Hirndruck. Der GroRteil der Kinder, die im
Kreil3saal primar palliativ betreut werden, sind Friihgeborene an der Grenze der Lebens-
fahigkeit. Diese versterben erfahrungsgemaR an einer primar zentralen Apnoe, welche
nicht mit einem subjektiven Gefiihl von Luftnot einhergeht, da sie durch das Fehlen jeg-
lichen Atemantriebs gekennzeichnet ist. Rasch flihren eine hochgradige Hyperkapnie
und Hypoxie zu einer Art natiirlichen Sedierung in der Sterbephase. Dartiber hinaus wird
spekuliert, dass die nachgewiesenen, hohen Serumspiegel von Vasopressin eine Art phy-
siologische, perinatale Analgesie beim Neugeborenen ausldsen [7, 146].

Auf der NICU erhielt die Mehrzahl der hier analysierten sterbenden Friih- und Neugebo-
renen zur Umsetzung der Therapiezieldnderung Opiate. Mit bis zu 92% liegen diese Zah-
len im Bereich zuvor publizierter Daten (55-97%) [4, 98, 142]. Wahrend eine gesicherte,
ausreichende Schmerzbehandlung durch Opiate auch fiir die Eltern einen wichtigen As-
pekt darstellt und die regelhafte Anwendung gewiss teilweise durch einen prophylakti-
schen Einsatz erklart werden kann, kann die deutlich zuriickhaltendere Anwendung von
sedierenden Medikamenten auf eine symptomorientierte Anwendung zurlickgefiihrt
werden.

Ein Muskelrelaxans erhielten in der hier untersuchten Kohorte nur vier Kinder. Drei da-
von (7%) erhielten das Relaxans bereits vor der Entscheidung zur Therapiezielanderung,
welches als kontinuierliche Infusion verabreicht wurde und im Rahmen des Versterbens
laut Dokumentation nicht gestoppt wurde. Ein einziges Kind erhielt ein Muskelrelaxans
erst nach der Entscheidung zur Therapiezielanderung gezielt im Rahmen der Palliativbe-
treuung. Die Anwendung von Muskelrelaxanzien zur Symptomkontrolle bei einem Ster-
beprozess von Kindern dient einem bestimmten Zweck: In der terminalen Sterbephase
treten physiologischerweise Seufzeratemziige (,gasping”) auf. Diese sind allgemeiner
Ansicht nach als Hirnstammreflexe und nicht als Zeichen von Atemnot oder Leid zu deu-
ten, auch wenn hierfir keine sichere Evidenz besteht. Im Zusammenhang mit Stridor
oder Ubermassiger Sekretproduktion kann jedoch der Eindruck entstehen, das Kind
wirde ersticken. Dieses Bild ist fur Eltern nur schwer zu ertragen [142]. Eine wirksame
Prophylaxe kann durch Opiate oder Sedativa nicht erreicht werden, sodass Muskelre-
laxanzien hier als das Mittel der Wahl erscheinen [85]. In der Neonatologie wird davon
nur selten Gebrauch gemacht, da eine Aufklarung hinsichtlich dieser Symptomatik in al-
ler Regel ausreicht, um Eltern zu beruhigen und ein durch die Lihmung der Atemmus-

kulatur herbeigefiihrter Tod nur bei absoluter Therapieindikation akzeptiert wird. Die



Vorgehensweise, den Effekt muskelrelaxierender Medikamente vor einer Therapiezie-

landerung bewusst zu entziehen, wird ebenfalls kontrovers diskutiert [39, 147].

6.5 Internationale Aspekte

Ein Vergleich zwischen unterschiedlichen Perinatalzentren und/oder Landern sowie un-
terschiedlichen Studien und Datenerhebungen zu den praktizierten End-of-Life - Strate-
gien und Entscheidungsfindungsprozessen ist nur als bedingt aussagekraftig einzuschat-
zen. Fur die bedingte Vergleichbarkeit der Daten sorgt der nicht einheitliche Gebrauch
von Definitionen, Begrifflichkeiten und Kategorien fir Mallnahmen und Patientengrup-
pen. Zudem ist die Datenlage begrenzt. So hat zum Beispiel eine getrennte Untersu-
chung von im Kreil3saal oder auf der Neugeborenenintensivstation verstorbener Kinder
bisher in der Literatur nur wenig Aufmerksamkeit erhalten [98, 104-107]. Im Gesamt-
Uberblick bestatigten die wahrend des Datenerhebungszeitraumes beobachteten Ver-
anderungen der Populationen sowie der End-of-Life - Praktiken in der vorgelegten Arbeit
aber die internationale Entwicklung.

Laut Singh et al. kam es 1998 im Vergleich zu 1988 haufiger zu einer Vereinbarung, eine
Reanimation nicht durchzufiihren (Do-not-rescusitate). Auch die aktive Beendigung ei-
ner kiinstlichen Beatmung erfolgte zum spateren Zeitpunkt deutlich haufiger [36]. Wei-
ner et al. kamen beim Vergleich zwischen 1999 und 2008 zu der Erkenntnis, dass mit
etwa zwei Dritteln ein gleichbleibender Anteil der Neugeborenen nach einer Beendigung
lebensunterstitzender MaBnahmen verstarb. Es konnte allerdings beobachtet werden,
dass 21% der Kinder primar eine Palliativbetreuung erhielten. Diese Primary Non-inter-
vention fand Gberwiegend Anwendung in der Gruppe der extremen Frithgeborenen und
erhohte sich pro Jahr wahrend dieser Untersuchung um etwa 1% [51]. Der Anteil der
Kinder, die unter kardiopulmonaler Reanimation verstarben, lag hier bei knapp 18%, was
deutlich unter den im Jahr 1973 beschriebenen 86% von Duff and Campbell lag [41].
Eine Analyse aller Todesfdlle im Neugeborenenalter der Jahre 2006 — 2009 an der Berli-
ner Charité zeigte mit ahnlichen Zahlen, dass nur 14% der im Kreif3saal verstorbenen
Friih- und Neugeborenen im Rahmen einer frustranen Reanimation betreut wurden, im-
merhin 85% aber vorgeburtlich geplant eine primare Palliativversorgung erhielten [7,

102]. Verhagen et al. konnten in einer niederlandischen Studie von 2005 — 2006 mit 359



untersuchten verstorbenen Neugeborenen zeigen, dass in 95% der Fadlle dem Tod eine
End-of-Life Decision vorausging [40]. Dies ist laut aktuellen Publikationen die hochste
beschriebene Rate an neonatalen Todesfallen, bei welchen vor dem Sterbeprozess eine
aktive Entscheidung, lebensunterstiitzende Mallnahmen primar nicht durchzufiihren
oder zu beenden, getroffen wurde und bestatigt den Anteil von 96% der Neugeborenen
in diesem Kollektiv, die in einem nahezu gleichen Kontext verstarben.

Eine groBe 10-Lander-libergreifende europaische Studie aus dem Jahr 2000 konnte zum
einen gut belegen, dass sich die Grundhaltung des behandelnden Arztes in seinen ethi-
schen Entscheidungen wiederfindet und zum anderen, dass die jeweiligen Grundhaltun-
gen (,prolife attitude” vs. ,quality-of-life attitude”) maRgeblich durch die Landerzuge-
horigkeit beeinflusst werden [58]. Der Vergleich mit niederlandischen Daten erschien
aus mehreren Griinden interessant. Einer davon waren die leicht abweichenden ,,atti-
tude scores” deutscher und hollandischer Arzte, welche die EURONIC Study Group im
Jahr 2000 im Rahmen der 10-Lander-lbergreifenden Untersuchung tber End-of-Life De-
cision-making in der Neonatologie veroffentlichte. Es wird hierbei fiir die Niederlande
sowie flir GroBbritannien eine Haltung beschrieben, welche von allen eingeschlossenen
Landern den Fokus im Entscheidungsfindungsprozess am ehesten auf eine moglichst
gute Lebensqualitat legt (,,quality-of-life attitude”), wahrenddessen in Deutschland eine
grundsatzlich lebensbejahende Einstellung (,prolife attitude”) einen etwas hoheren
Stellenwert einnimmt als in den Niederlanden [58].

Diese Studie belegt die im Vergleich zu vielen anderen Ldandern etwas besondere An-
schauung der Niederlande im Bezug auf eine mogliche Therapiezielanderung zugunsten
eines palliativen Therapieziels sowie Lebensbeendigung auf Verlangen und Hilfe zur
Selbsttotung sowie Euthanasie. Beziiglich dieses Themenkomplexes besteht dort ein ho-
hes wissenschaftliches Interesse.

Die Lebensbeendigung auf Verlangen fiir alle Menschen war in den Niederlanden bereits
Uber mehrere Jahrzehnte Gegenstand kontroverser Diskussionen [148-150].

Zwischen 1990 und 1997 wurden diverse Protokolle und Gutachten durch die Royal
Dutch Medical Association und die Dutch Pediatric Association bezlglich der medizini-
schen und ethischen Vertretbarkeit veréffentlicht, welche die Perspektive der Arzte-
schaft reflektieren [151, 152]. In Folge des Sterbehilfegesetzes von 2001 [153] kam es in
den Niederlanden in Form des ,,Groningen Protokolls“ auch fiir die Neonatologie zu ei-

ner Legalisierung von Euthanasie unter bestimmten, eng gefassten Voraussetzungen



[154]. Dieser Ansatz diente als AnstoR fiir die Untersuchung von Koper et al.. Es wurden
hierfiir ein Zeitintervall vor sowie ein Zeitintervall nach Bekanntmachung des ,,Gronin-
gen Protokoll” flr die Datenanalyse gewahlt, um die sich daraus moglicherweise erge-
benden Unterschiede in Bezug auf die Sterbekategorien herauszustellen. Interessanter-
weise ereignete sich zwischen diesen beiden Zeitintervallen eine weitere folgenreiche
Anderung. Im Jahr 2007 wurde durch die niederlidndische Regierung das 20-Schwanger-
schaftswochen-Ultraschallorganscreening jeder Schwangeren als Teil der Routine-
schwangerschaftsvorsorge zuganglich gemacht und eine héhere Erkennungsrate konge-
nitaler Malformationen sorgte konsekutiv fiir eine héhere Schwangerschaftsabbruch-
rate.

Dass sich die GrofRen der deutschen und niederlandischen Kohorten in den verglichenen
3-Jahres-Zeitintervallen deutlich unterschieden und mehr als doppelt so viele Kinder im
PNZ des LMU Klinikums Miinchen, GH und INN auf die Welt kamen und ebenfalls mehr
als doppelt so viele stationar betreut wurden, kann durch die geschilderten gesundheits-
politischen Systemunterschiede gut erklart werden. Noch deutlicher wird dieser Unter-
schied, wenn man die verstorbenen Kinder auf der Neugeborenenintensivstation in Re-
lation setzt zur Anzahl der insgesamt stationar behandelten Kinder. Vergleicht man die
Mortalitat, so verstarb in den Niederlanden ein vielfach hoherer Anteil der intensivme-
dizinisch betreuten Neugeborenen auf der NICU. Dies ist auch mitverursacht durch die
Tatsache, dass in einem holldandischen Krankenhaus per se fast nur Geburten mit Risiko-
konstellation stattfinden oder kranke Neu- und Friihgeborene zuverlegt werden. Der
Anstieg von verstorbenen Extremfriihgeborenen an der Lebensgrenze im KreiRsaal von
22 auf 42% zeigt eine deutliche Abweichung zu Zahlen der hier untersuchten Sterbefille,
die einen Riickgang von 33 auf 25% fiir diese Gruppe belegen.

Diese statistisch signifikante Verdanderung wird in der hollandischen Publikation nicht
eigens diskutiert. Die Auswertung der Sterbekategorien fiir neonatale Todesfalle im
Kreil’saal von Koper et al. zeigt, dass ein Kaiserschnitt bei drohender Geburt in der ext-
remen Frihgeburtlichkeit unter der Lebensgrenze im 2. Zeitintervall weniger zuriickhal-
tend durchgefiihrt wurde und sich in diesem Zusammenhang die Fille der Totgeburten
von 23 auf 15% reduzierten.

Moglicherweise wurde im zweiten Zeitintervall bei einem gréReren Anteil von Extrem-

frGhgeborenen Uber die Durchfihrung eines Therapieversuchs im KreilRsaal zumindest



primar eine Entscheidung offengelassen und daraus haben sich haufiger Palliativbetreu-
ungen ergeben. Die Veroffentlichung des Groningen-Protokolls Gber Euthanasie bei
Neugeborenen konnte diese Entwicklung hintergriindig erklaren [154].

Zusatzlich wurde im Oktober des Jahres 2010 gegen Ende des 2. Zeitintervalls der Studie
in den Niederlanden eine neue Leitlinie eingefiihrt, nach welcher die Lebensgrenze fiir
Friihgeborene von zuvor 25 + 0 SSW auf 24 + 0 SSW abgesenkt wurde[113].

Die Zahl der Schwangerschaftsabbriiche ist in Miinchen wie in Groningen im Zeitverlauf
angestiegen. Hierbei ist zu erwdhnen, dass nach einer Entscheidung der niederlandi-
schen Regierung ab dem Jahr 2007, also einem Zeitpunkt zwischen den beiden unter-
suchten Zeitintervallen, jeder schwangeren Frau der Zugang zu einem Ultraschall-Org-
anscreening im Gestationsalter von 20 Schwangerschaftswochen als Routineuntersu-
chung ermoglicht wurde. Diese soziobkonomische Gegebenheit beeinflusst selbstver-
standlich die Friiherkennungsrate von Fehlbildungen und Chromosomenaberrationen,
die damit verknlpfte Schwangerschaftsabbruchrate sowie letztlich die Kohorte auf der
NICU. Dariber hinaus ist davon auszugehen, dass die ansteigenden Zahlen der Schwan-
gerschaftsabbriiche, in den Niederlanden wie in Deutschland, die gesellschaftliche Ver-
anderung und den ,Zeitgeist” wiederspiegeln.

Die Zahlen im Vergleich zeigen insgesamt eine restriktivere Durchfiihrung von Schwan-
gerschaftsabbriichen in Deutschland aufgrund einer pranatal diagnostizierten Entwick-
lungs- oder Anlagestérung. Auch diese Beobachtung lasst sich mit den zuvor beschrie-
benen ,pro-life“ vs. ,quality-of-life“ — Haltungen vereinbaren.

An beiden Standorten des LMU Klinikum sind in der Kategorie MOD KS 4 — ,,Primare
Palliativbetreuung und Verzicht auf eine Reanimation bei extremer Frihgeburtlichkeit
oder infauster Prognose” im zweiten Zeitintervall weniger Kinder verstorben.

In Deutschland sowie in den Niederlanden zeigt diese Verdanderung einen eindeutigen
Trend und wurde von Koper et al. als statistisch signifikant gewertet.

Bezliglich der Veranderungen in Deutschland wurden die Zahlen als ein progressiveres
Vorgehen an der Grenze der Lebensfahigkeit gedeutet, ohne dass diesem Wandel eine
Anderung der entsprechenden Leitlinien zugrunde gelegt werden kann [108-110].

Die Zahlen der Niederlande wurden durch Koper et al. ebenfalls als interventionistische-
rer Behandlungsansatz interpretiert. Unterstiitzt wurde diese Annahme durch die MaR-

gabe der Royal Dutch Medical Association [155], bei grofRer prognostischer Unsicherheit



im Zweifel vorerst einen Therapieversuch zu unternehmen, bis Diagnose, Uberlebens-
wahrscheinlichkeit und Lebensqualitat genauer eingeschatzt werden kénnen. Zudem
kénnte man die Uberlegung in Betracht ziehen, dass durch das Groningen-Protokoll
auch zu spateren Zeitpunkten noch Entscheidungsmaoglicheiten fir eine Therpiezieldan-
derung bestehen. Hingegen musste das Behandlungsteam vor Einfiihrung des Protokolls
mit einem Therapieversuch ein héheres Risiko eingehen, dass sich fiir eine Therapiezie-
landerung zu einem spateren Zeitpunkt, z.B. bei stabilen Vitalparametern trotz infauster
Prognose mit eingeschrankter Lebensqualitdt, kein Entscheidungsfenster mehr 6ffnen

wirde.

6.6 Limitationen

Die hier vorgestellte Datenerhebung und -auswertung basiert auf einer groBen 10-Jah-
res Geburtskohorte von mehr als 10.000 Geburten an zwei Standorten eines Perinatal-
zentrums der hochsten Versorgungsstufe. Dennoch ist die Datenerhebung hauptsach-
lich durch ihren retrospektiven Charakter limitiert. Die Richtigkeit der Daten war voll-
ends abhangig von den archivierten Patienteninformationen, die nicht zu allen verstor-
benen Neugeborenen vollstandig abrufbar waren. Einige detaillierte Informationen zu
den patientenbezogenen Entscheidungsfindungsprozessen und die elterliche Einbin-
dung in diesen war abhdngig von der freien, nicht standardisierten schriftlichen Doku-
mentation des zustandigen, diensthabenden Neonatologen. Sowohl die Art und Weise
als auch der Umfang dieser Dokumentation wurde sehr variabel umgesetzt. Nicht selten
fand sich keinerlei Dokumentation im Rahmen einer Therapiezielanderung, weder liber
eine Diskussion innerhalb des Behandlungsteams, noch uber eine Information bzw. Be-
teiligung der Eltern sowie deren Verhalten wahrend dem Gesprach oder deren Anwe-
senheit in der Palliativsituation. Sogar die standardisierte Kurvendokumentation der Vi-
talparameter wird oftmals nach der Entscheidung zur Therapiezielanderung nicht mehr
vollstandig fortgefiihrt, was wahrscheinlich in Assoziation mit einer ebenfalls nicht mehr

fortgefluihrten Monitoriberwachung steht.



6.7 Schlussfolgerung

Die hier vorgelegten umfangreichen Daten unterstreichen, dass in der Neonatologie re-
gelmaRig bewusste Entscheidungen hinsichtlich des Therapieziels, die Symptome unver-
haltnismaRigen Leidens sowie Aspekte von Prognose und Lebensqualitat beriicksichti-
gen zum Tragen kommen. Unerwartete neonatale Todesfille ereignen sich selten. Ein
tiefes einfiihlsames Verstandnis der elterlichen Bediirfnisse im Hinblick auf die Beteili-
gung am Entscheidungsfindungsprozess ist erforderlich, um den Eltern ein individuelles
Mal? an Eigenverantwortung zu ermdglichen und eine Selbstpositionierung im Entschei-
dungsfindungsprozess zu férdern.

Daraus kann abgeleitet werden, dass flr die Umsetzung der angewandten Methoden in
der Betreuung kritisch kranker und sterbender Frih- und Neugeborener versucht wer-
den sollte, feste Standards und Handlungsleitfaden zu etablieren.

Die dadurch erhdhte psychologische Sicherheit des medizinischen Personals Gbertragt
sich auf eine bedarfsorientierte Begleitung der Eltern in einer Palliativsituation.

Alle Erfahrungen im Kontext mit dem Versterben ihres Kindes pragen Eltern nachhaltig
und sind deshalb ausschlaggebend flr deren Trauerprozess und damit fir das gesamte

weitere Leben der betroffenen Familien.



7 ZUSAMMENFASSUNG

Der Verlust ihres Neugeborenen ist flir Eltern ein schwerwiegendes und kaum begreif-
bares Ereignis. Die erlebten Emotionen wie Schuldgefiihle oder Hilflosigkeit fiihren zu
langjahrigen Trauerreaktionen und nehmen Einfluss auf das Familiengeflige und das ge-
samte weitere Leben der Betroffenen. Es ist wenig bekannt tber die subjektive Empfin-
dung und Wahrnehmung von Eltern in einer solchen Situation. Auch wenn nach wissen-
schaftlicher Evidenz eine Beteiligung an der Entscheidungsfindung den Trauerprozess
positiv beeinflusst, kann eine klare Empfehlung Giber das richtige Mal an Verantwortung
an der Entscheidung und das richtige Modell der Gesprachsfiihrung zur Entscheidungs-
findung zum momentanen Zeitpunkt nicht ausgesprochen werden.

Der Eindruck der Eltern, dass ihr Kind wahrend des Sterbeprozesses leiden musste, kann
unter der Vorstellung eines , Todeskampfes” ebenfalls eine negative Wirkung auf die
Verlustbewaltigung ausliben. Eine gute medikamentdse Symptomkontrolle 6ffnet den
Eltern ein Zeitfenster um Abschied zu nehmen und gemeinsame Erinnerungen zu schaf-
fen. Generell soll die Gestaltung der Palliativsituation ermdglichen, Bewaltigungsstrate-
gien einzubinden und mit der Trauer zu beginnen. Die eigentliche Palliativversorgung
obliegt dabei meist abteilungsinternen Standards und es findet sich wenig Literatur Giber
die Handhabung. Sowohl die Gesprache mit Eltern im Rahmen der Entscheidungsfin-
dung als auch die Begleitung des Sterbeprozesses bergen dabei fiir das medizinische Be-

handlungsteam groRe Herausforderungen.

In Deutschland existieren wenig empirische Daten Uber die konkreten Umstdande von
neonatalen Palliativsituationen. Gegenstand dieser Untersuchung war deshalb eine ret-
rospektive Datenanalyse samtlicher neonataler Todesfalle im KreiRsaal und auf der Neu-
geborenenintensivstation von zwei Standorten des Level-I-Perinatalzentrums des LMU
Klinikums Minchen Uber einen definierten 10-Jahres-Zeitraum. Diese umfassende Da-
tenerhebung ermdglicht eine detaillierte Exploration und Bewertung von angewandten
Methoden, praktizierten Standards und den entsprechenden Rahmenbedingungen. Die
gewonnenen Erkenntnisse legen das Fundament fur weitere wissenschaftliche Untersu-
chungen hinsichtlich der Gestaltung eines Entscheidungsfindungsprozesses zur Thera-
piezieldanderung bei Neugeborenen und sind erforderlich, um einer veranderten Erwar-
tungshaltung von Eltern durch eine angepasste Rolle des medizinischen Personals ange-

messen zu begegnen.



Neben der retrospektiven Erhebung demographischer Grundcharakteristika wurden die
verstorbenen Neugeborenen entsprechend einer friiher publizierten Studie nach klini-
schen und anamnestischen Kriterien unterschiedlichen ,Mode of Death” Kategorien zu-
geordnet. Um die demographische Entwicklung und einen stattgefundenen, zeitlichen
Wandel der End-of-Life Standards abzubilden, erfolgte die Analyse der Daten jeweils in
Gegenliberstellung der Kohorten zweier definierter Zeitintervalle zu Anfang und Ende
der untersuchten Dekade.

Es wurde eine rein deskriptive Auswertung der Daten vorgenommen. Da zum einen die
Niederlande im Hinblick auf aktive Lebensbeendigung und Sterbehilfe eine besondere

Ill

Anschauung vertreten und dort in Form des ,,Groningen Protokoll” ein solches Konzept
auch fir die Neugeborenenperiode etabliert wurde und sich zum anderen das gesund-
heitspolitische System deutlich vom deutschen unterscheidet, erfolgte zur Interpreta-
tion der Ergebnisse und Positionierung in der Literatur zusatzlich ein Vergleich mit den

Zahlen einer hollandischen Studie, welche als Grundlage fiir diese Untersuchung diente.

Die hier vorgelegten Daten zeigen, dass Neugeborene sowohl im Krei3saal als auch auf
der Neugeborenenintensivstation in der berwiegenden Mehrzahl und zunehmend
nach einer bewussten Entscheidung, lebensunterstiitzende MalRnahmen nicht durchzu-
fihren oder aktiv zu beenden, verstarben.

Uber den untersuchten Zeitraum hinweg verstarben dariiber hinaus deutlich mehr Kin-
der durch einen Schwangerschaftsabbruch bei pranatal diagnostizierten Fehlbildungen
und infauster Prognose. Diese Veranderung entsprach Beobachtungen aus der Literatur
und spiegelt am ehesten die allgemeine Entwicklung der Gesellschaft im Wandel der
Zeit.

Dartiber hinaus kam es zu einem Riickgang primarer Palliativbetreuungen im Kreif3saal,
welcher sich zum einen durch eine erhéhte Anzahl von Schwangerschaftsabbriichen mit
Totgeburt und zum anderen auch durch einen offensichtlich progressiveren Behand-
lungsansatz an der Grenze der Lebensfahigkeit mit konsekutiv mehr stationaren Aufnah-
men aufgrund eines Therapieversuchs erkldren lieB. Ohne eine Anderung der Leitlinie
zum Vorgehen bei Friihgeburtlichkeit an der Grenze der Lebensfahigkeit wahrend des
Datenerhebungszeitraumes war diese Veranderung eher dem Zusammenwirken elterli-

cher Wunsch- und Erwartungshaltung und arztlichem Handeln zuzuschreiben.



Betrachtet man zusammengefasst die Unterschiede in der demographischen Entwick-
lung sowie in der Zuordnung zu Mode of Death Kategorien zwischen den Zeitintervallen,
so ergaben sich zwei bedeutsame Unterschiede im Hinblick auf das Behandlungsregime.
Unerwartete Todesfdlle in der Neonatologie ereigneten sich zunehmend seltener. So-
wohl im KreiRsaal als auch auf der Neugeborenenintensivstation wurden mehr aktive
Entscheidungen im Hinblick auf das Therapieziel getroffen. Die steigende Schwanger-
schaftsabbruchsrate, wie auch die Dynamik innerhalb der Sterbekategorien, sprechen
fur ein vermehrtes Bediirfnis von Eltern und Medizinern, auf Grundlage des klinischen
Zustands und/oder der zu erwartenden Lebensqualitat, diese schwerwiegenden Ent-
scheidungen zu treffen und umzusetzen. Gleichzeitig lasst sich durch ein progressiveres
Vorgehen an der Grenze der Lebensfdahigkeit oder bei angeborenen Malformationen
eine erhohte Bereitschaft erkennen, unreifen oder kranken Kindern mit enorm hohem
Risiko fiir schwere Komplikationen mit einem zundchst proaktiven Therapieansatz zu-
mindest ein Entscheidungsfenster zu 6ffnen und eine Lebensperspektive zu bieten. Die
regelhafte Anwendung von pharmakologischer Analgesie wahrend des Sterbeprozesses
auf den Neugeborenenintensivstationen belegt ein vorhandenes Bewusstsein fiir die
Problematik, den Eltern die Sorge liber ein unverhaltnismaRiges Leiden ihrer Kinder im

Rahmen der Therapiezielanderung zu nehmen.

The right to live is not the same as the right to be kept alive 7°!

The purpose of medicine is to do away with the sufferings of the sick, to lessen
the violence of disease and to refuse to treat those who are overmastered by
their disease.

- Hippocrates ¢,



8 ADDENDUM

8.1 Tabellen zur Gegeniiberstellung beider Perinatalzentren des LMU Klinikums

Tabelle 14

Geburten und neonatale Todesfélle in den KreiBsédlen und auf den
Neugeborenenintensivstationen in Gegenliberstellung beider Perinatalzentren
der LMU Minchen von 2006 - 2015

GH INN z
Geburten 16648 24895 41543
Tod 178 170 348
Weiblich 79 (44%) 71 (42%) 150 (43%)
Totgeburten 65 (36%) 72 (46%) 136 (41%)
Tod KS (lebend geboren) 39 (22%) 56 (36%) 95 (29%)
Tod NICU 72 (41%) 25 (16%) 97 (29%)
220/7-236/7SSW 43 (24%) 46 (30%) 89 (27%)

GH = Perinatalzentrum GroRhadern; INN = Perinatalzentrum Frauenklinik MaistraRe
NICU = Neugeborenenintensivstation; KS = Kreisaal

22 0/7-236/7 SSW = Gestationsalter in Schwangerschaftswochen an der Grenze der
Lebensfahigkeit

Tabelle 15
Mode of Death Kategorisierung der auf der Neugeborenenintensivstation verstorbenen Neugeborenen in Gegenuberstellung beider
Perinatalzentren des LMU Klinikums von 2006 - 2015.

H INN Gesamtkohorte
Mode of Death NICU G o
n=72 n=25 n=97
1 Versterben wihrend kardiopulmonaler Reanimation 0 (0%) 3 (12%) 3 (3%)
Versterben an der Beatmung bei Unterlassung weiterer
2 ReanimationsmaBnahmen 7 (10%) 1 (4%) 8 (8%)

Versterben bei Beendigung lebenserhaltender MaRahmen
3 aufgrund von instabilen Vitalparametern 30 (44%) 13 (52%) 43 (46%)
Versterben bei Beendigung lebenserhaltender MaRnahmen

trotz stabiler Vitalparameter aus Griinden der zu
4 erwartenden Prognose 32 (46%) 8 (32)% 40 (43%)

Mode of Death NICU = Sterbekategorien der auf den Neugeborenenintensivstationen verstorbenen Neugeborenen
GH = Perinatalzentrum GroRhadern, INN = Perinatalzentrum Frauenklinik MaistraRe



Tabelle 16
Mode of Death Kategorisierung der im Kreilsaal verstorbenen Neugeborenen in Gegeniiberstellung beider Perinatalzentren des
LMU Klinikums von 2006 - 2015.

. GH INN Gesamtkohorte
Mode of Death Kreil3saal 106 14 Ry
L4 L4
1 Totgeburt (Tod bei Ankunft im Krankenhaus) 59 (57%) 66 (52%) 125 (54%)
Totgeburt (Bei Ankunft im Krankenhaus am Leben, Totgeburt
bzw. Versterben in utero bei bewusster Entscheidung gegen
2 eine operative Entbindung) 3 (3%) 1 (1%) 4 (2%)

Totgeburt bei Schwangerschaftsabbruch aufgrund schwerer

3 kongenitaler Fehlbildungen 3 (3%) 5 (4%) 7 (3%)
Unterlassen einer Reanimation, Aufnahme NICU zur
palliativen Betreuung bei extremer Frihgeburt, Fehlbildung

4 oder infauster Prognose 34 (32%) 48 (38%) 83 (36%)

5 Erfolglose Reanimation 5 (5%) 7 (5%) 12 (5%)

Mode of Death = Sterbekategorien
KS = KreiBsaal, Gesamt = Gesamtkohorte derim KS verstorbenen Neugeborenen

Tabelle 17
"Comfort medication" der auf den Neugeborenenintensivstationen beider Perinatalzentren verstorbenen Neugeborenen der Kategorien
MOD NICU 3 und 4 in Gegenuberstellung zwischen 2006 und 2015.

Perinatalzentrum GroRhadern Perinatalzentrum Frauenklinik MaistraRRe
MOD NICU 4 MOD NICU 3 MOD NICU 4 MOD NICU 3
n=32 n=30 n=8 n=13
Vor EOL-Decision Vor EOL-Decision
Opiate 23 (77%) 26 (90%) 4 (50%) 9 (69%)
Sedativa 5 (16%) 4 (14%) 2 (25%) 5 (38%)
Muskelrelaxanzien 0 (0%) 3 (10%) 1 (12%) 0 (0%)
Nach EOL-Decision Nach EOL-Decision
Opiate 29 (100%) 28 (97%) 5 (62%) 11 (85%)
Sedativa 6 (21%) 4 (14%) 5 (62%) 1 (8%)
Muskelrelaxanzien 0 (0%) 3 (10%) 1 (12%) 0 (0%)

MOD NICU 3 = Versterben bei Beendigung lebensverlangernder MaRnahmen aufgrund von instabilen Vitalparametern

MOD NICU 4 = Versterben bei Beendigung lebensverlangernder Manahmen trotz stabiler Vitalparameter aus Griinden der zu erwartenden Prognose
EOL = End of Life Decision = Entscheidung zur Therapiezieldnderung

Opiate: Morphin, Fentanyl; Sedativa: Phenobarbital, Midazolam, Diazepam, Propofol; Muskelrelaxanzien: Vecuronium



8.2 Studienprotokoll

Evaluation of end-of-life circumstances in

Neonatology

Verantwortliche Forschungseinrichtungen bzw. beteiligte Personen:

Prof. A. W. Flemmer
Dr.med. E.S. Schouten
Dr. von Haunersches Kinderspital

Abteilung Neonatologie
am Perinatalzentrum Groffhadern

Klinikum der Universitat Miinchen
Marchioninistr. 15

81377 Miinchen

Tel.: +49 89 70 95 - 2801

Fax: +49 89 70 95 - 5807

1.1 Zusammenfassung

Die Uberlebensraten von schwerkranken Neugeborenen und Frithgeborenen haben sich in
den letzten Jahrzehnten durch enorme Fortschritte in der Medizin deutlich verbessert.
Dennoch entwickelt eine betrdchtliche Anzahl von Neugeborenen noch unheilbare
Krankheiten und einige dieser Babys sterben unerwartet, trotz aller Bemiithungen. Die
meisten Kinder, die in der Neonatalperiode versterben, sterben jedoch nach einer
Therapiezieldnderung.

Diese Entscheidung zur Therapiezieldanderung sollte mit den Eltern nach umfangreichen
Gesprichen gemeinsam getroffen werden.

Entscheidungen wie diese stellen eine auferordentliche psychische Belastung fiir alle
Beteiligten, ndmlich Eltern, Familie und das medizinische Personal dar.

Eine an unserem Perinatalzentrum durchgefiihrte Studie zeigte, dass die Einbeziehung der
Eltern in die Entscheidungsfindung deren Trauerverarbeitung positiv beeinflusst. Es ist
jedoch unklar, wie konkret Gesprache mit betroffenen Eltern am besten gefiihrt werden
und welche Inhalte eines Gesprachs fiir betroffene Eltern als besonders hilfreich
empfunden werden. Ebenso gibt es keine einheitlichen Richtlinien fiir die Fiihrung von

Gesprache zur Therapiezielanderung bei Neugeborenen.



Ziel der vorgelegten Studie ist es, die Kommunikation zwischen medizinischem Personal
und Eltern in einer ,end-of-life decision making“ Situation zu optimieren. Hierzu ist ein
dreistufiges Verfahren geplant:

Im ersten Teil der Studie werden retrospektiv klinische Merkmale der Neugeborenen
erhoben, die in den letzten 10 Jahren in unserem Perinatalzentrum verstorben sind, sowie
die genaueren Umstidnde des Sterbens. Diese Informationen dienen als Ausgangspunkt fir
die zweiteilge prospektive Studie.

Dieses Studienprotokoll bezieht sich nur auf die retrospektive Studie, beziiglich der
prospektiven Studie wird ein eigenes Studienprotokoll angelegt sowie ein separater Antrag

gestellt.

2 Fragestellung

2.1 Wahl des wissenschaftlichen Themas bzw. Relevanz des Problems sowie

Stand des Wissens

Durch enorme Fortschritte in der Neonatologie und Perinatalmedizin sind die
Uberlebenszahlen kranker Neugeborener und extremer Frithgeborener in den letzten
Jahrzehnten deutlich gestiegen. Viele neue Erkenntnisse und Behandlungsmaéglichkeiten in
der Betreuung kritisch kranker Neugeborener und Frithgeborener an der Grenze der
Lebensfdhigkeit haben Anwendung gefunden. Dennoch kommt es in der Neonatologie trotz
Maximaltherapie zu einer nicht unbetrachtlichen Anzahl von Sterbefillen. Dabei ist ein
plotzliches, unerwartetes Versterben eher die Ausnahme, ein grofder Anteil der Kinder
stirbt, weil eine Entscheidung zur Therapiezieldnderung getroffen und lebenserhaltende
Mafdnahmen daraufhin beendet wurden (1-9). Solche Entscheidungen stellen fiir simtliche
involvierte Personen eine aufRerordentliche Belastung dar: Eltern, Familie sowie Arzte und
Krankenpflege.

Der Verlust eines Neugeborenen stellt fiir die Eltern ein traumatisches und mafigebendes
Ereignis dar, wobei diverse Faktoren den Bewaltigungsprozess beeinflussen (1,10).
Fiirsorge und Verstdndnis, die sie wdhrend der Trauerphase erfahren, wirken sich auf das
gesamte weitere Leben aus.

Unter anderem zeigte eine retrospektive Interviewstudie, die im Perinatalzentrum
Grofdshadern durchgefithrt wurde, dass ein Einbeziehen der Eltern in den
Entscheidungsprozess positiven Einfluss auf die Verarbeitung des schmerzlichen Verlustes
nahm (1,10). Insbesondere vermittelte es den Eltern ein Gefiihl von Kontrolle. Sie waren

dadurch in der Lage, Verantwortung fiir ihr Kind zu tragen, was generell im Rahmen einer



Neugeborenenintensivstation situationsbedingt nur in deutlich reduziertem Maf3
stattfinden kann (10-13).

Die Menge der in Konversationen zwischen Arzten und Eltern investierte Zeit korreliert mit
der Zufriedenheit der Eltern liber die stattgefundenen Konversationen (14). Jedoch gibt es
weder ein Ubereinkommen, auf welche Art und Weise die Gespriache wahrend des
Entscheidungsprozesses zur Einstellung der lebenserhaltenden Mafnahmen gefiihrt
werden sollen noch existieren einheitliche Leitlinien (12).

Im Perinatalzentrum Grosshadern werden jdhrlich 1800 Neugeborene entbunden, wovon
600 intensivmedizinisch betreut werden. Jedes Jahr kommt es zu ungefahr 15-20
Sterbefdllen auf der Neugeborenenintensivstation bzw. im Kreif3saal. Trotz gréfitem
Bemiihen des medizinischen Personals wissen wir nicht genau, wie Eltern eines
schwerkranken Kindes die Entscheidungsfindung zur Therapiezieldnderung erleben. Wir
wissen aber, dass, im Nachhinein befragt, viele von ihnen sich eine mafigeblichere
Teilnahme an der Entscheidung gewiinscht hatten (10,15-23).

Zusatzlich zu den Fortschritten in der Intensivmedizin ist zu erwarten, dass sich im Zuge
des gesellschaftlichen Wandels auch die Erwartungshaltung der Eltern verdndert. Eine
bedeutendere Rolle der Eltern an medizinischen Entscheidungen dndert unvermeidlich
auch die Rolle des medizinischen Personals.

Um die Kommunikation zwischen Eltern und Arzten zu optimieren ist es erforderlich, die
aktuellen Gegebenheiten und ggf. geldufige Muster zu evaluieren und zu analysieren, auf
welche Art und Weise eine Kommunikation beziiglich der Entscheidungen iiber eine
Therapiezieldinderung mit den Eltern stattfindet und in welchem Mafi die Eltern in den

gesamten Prozess vor der abschliefRenden Entscheidung involviert waren.

2.2 Forschungsziele

Evaluation of end-of-life circumstances in Neonatology (Siehe Anhang 7.1)
3 Forschungsplan

3.1 Studiendesign

Eine retrospektive Datenanalyse wird durchgefiihrt, um zu evaluieren, auf welche Art und
Weise Neugeborene mit einem Gestationsalter > 22 Schwangerschaftswochen (ab 22 + 0) in
einem der beiden Perinatalzentren der Ludwig-Maximilian-Universitdt Miinchen (Campus

Grofdshadern sowie Campus Innenstadt Maistrafde) sterben.

Patientendaten: Gestationsalter, Geburtsgewicht, Geschlecht, APGAR, RDS-Prophylaxe,

Mehrlingsgeburt, Komplikationen: Necrotisierende enterocolitis (NEC),



Amnioninfektionssyndrom (AIS), intracerebrale Blutungen, angeborene Fehlbildungen,

Chromosomenaberrationen, Asphyxie.

Umstdnde wahrend des Sterbevorgans: Begleitung durch die Eltern, Anwesenheit von

Freunden und anderen Familienangehoriger, Raumlichkeiten.

Anwendung von Medikation : Sedativa/Analgetika. Dokumentation iiber Konflikte zwischen
medizinischem Personal und Eltern, Miteinbeziehen der Eltern in den
Entscheidungsprozess zur Therapiezieldnderung, ggf. auch Interaktionen, Ansprechen vom
Leiden des Kindes, der moglichen Lebensqualitat, Sinnlosigkeit und dem zu erwartenden

Todeszeitpunkt.

Die Art und Weise zu Sterben wird klassifiziert in vier Kategorien, beschrieben von
Verhagen et al. (8)
e Kinder, die wiahrend einer kardiopulmonalen Reanimation verstarben
e Kinder, die an der Beatmung verstarben, wahrend weitere Reanimationsmafinahmen
vorenthalten wurden
e Kinder, die verstarben, nachdem lebenserhaltende Mafnahmen nicht fortgesetzt
bzw. nicht angewandt wurden, aufgrund instabiler physiologischer Parameter
e Kinder, die verstarben, nachdem lebenserhaltende Mafnahmen trotz stabiler
physiologischer Parameter nicht fortgesetzt bzw. nicht angewandt wurden, aus

Griinden der zu erwartenden Lebensqualitit

Alle Neugeborenen werden klassifiziert entsprechend der Stabilitat ihres
Gesundheitszustandes, beschrieben von Koper et al.(2). Neugeborene werden als instabil
eingeordnet, wenn zwei der folgenden Kriterien zutreffen:

e Anhaltende Entsattigung trotz 100% Sauerstoff an maschineller Beatmung

e Arterielle Hypotonie trotz Verabreichung von Volumen und Katecholaminen

e Protrahierte Bradykardie oder Anurie fiir eine Dauer von mehr als 24 Stunden

Die Art und Weise zu Sterben beziiglich der rdumlichen Umgebung wird klassifiziert in fiinf
Kategorien, beschrieben von Verhagen und Janvier (24).
e Totgeburt (Tod beim Ankunft im Krankenhaus)
o Totgeburt (der Fetus war zum Zeitpunkt der stationdren Aufnahme am Leben und
verstarb in utero, da sich bewusst gegen eine operative Entbindung aus fetaler

Indikation entschieden wurde)



e Schwangerschaftsabbruch aufgrund von schweren kongenitale Fehlbildungen
e Unterlassen einer Reanimation und Aufnahme auf die Neugeborenenintensivstation
zur Palliativbetreuung, bei extremen Frithgeborenen oder reifen Neugeborenen mit
infauster Prognose
e Erfolglose Reanimation
Urspriinglich waren 6 Kategorien in der holldndischen Untersuchung verdéffentlich worden.
Die 6. Kategorie wird bezeichnet als Geburtseinleitung bei bestehendem Risiko einer
extremen Frithgeburt. Diese Kategorie umschlief3t alle Kinder, die kurz vor der Grenze der
Lebensfdhigkeit geboren wurden, weil die Eltern ausdriicklich keine extreme Frithgeburt
wiinschten und das Risiko einer erfolgreiche intensivmedizinischen Behandlung nicht
eingehen wollten.
Aufgrund kultureller und moralischer Hintergriinde sind Babies in dieser Kategorie in
unserem deutschen Rahmenbedingungen sehr selten, sodass wir uns dazu entschlossen,

diese nicht in die Studie mit einzuschlief3en.

3.2 Studienpopulation

Einbezogen werden alle Neu- und Frithgeborenen ab einem Gestationsalter von 22 + 0 SSW,
die entweder tot geboren wurden, oder entweder im Kreifdsaal oder auf der

Neugeborenenintensivstation verstorben sind.

3.3 Studienort und -zeitraum

Die retrospektive Studie bezieht sich auf Daten aus dem Perinatalzentrum Grosshadern und
der Maistrasse. Der Erfassungszeitraum lauft von Anfang Januar 2006 bis einschliefflich
Ende Dezember 2015.

Im oben genannten Zeitraum 2006 bis 2015 verdnderte sich der Mitarbeiterstab nicht
ausschlaggebend. Im gleichen Zeitraum war die Morbiditat -und Mortalitdtsrate konstant,
Behandlungsansétze in der Therapie von frithgeborenen an der Grenze der Lebensfahigkeit

wurden nur gering verandert.

3.4 Endpunkte

Die retrospektive Datenanalyse soll folgende Fragen beantworten (s. 4.1).:
1. Wie waren klinische Charakteristika bzw. demographische Merkmale der
verstorbenen Kinder?

2. Wie haufig ging dem Tod eine Entscheidung zur Therapiezieldnderung voraus?



3. Eingruppierung der verstorbenen Kinder nach der Art des Sterbens auf der
Neugeborenenintensivstation oder im Kreifdsaal unter Berticksichtigung der
Stabilitat des korperlichen Zustandes

4. Erldauterung der genaueren Umstdnde nach Raumlichkeit und anwesenden Personen

5. Kamen Analgetika oder Sedativa nach dem Entschluss zur Therapiezieldnderung zur
Anwendung?

6. Welche Faktoren nahmen Einfluss auf die Entscheidung?

7. Wie haben sich Eltern und medizinisches Personal im Rahmen des
Entscheidungsfindungsprozesses verhalten und welche Gesprachsinhalte wurden
dokumentiert?

8. Wie gut ist der Entscheidungsfindungsprozess insgesamt dokumentiert?

3.5 Fallzahlschdtzung und Machbarkeit

Ungefdhr 15 Kinder sterben pro Jahr in Grosshadern, im Perinatalzentrum Maistrasse im
Durchschnitt 5 Kinder. Das heifdt, im zu untersuchenden Zeitraum von 10 Jahren kam es

insgesamt zu ungefahr 150-200 Sterbefallen.

3.6 Zeitplan unter Angabe von Meilensteinen und Zwischenauswertungen

Die Planung der Studie inklusive Meilensteinen und Verantwortungsaufteilung der
Beteiligten ist einem beigefiigten Dokument, GANTT-Chart zu entnehmen. (siehe Anhang
7.2)

Das wissenschaftliche Team besteht aus Studienleiter, Studienkoordinatorin und

Doktorandin.

3.7 Festlegungen von Verantwortlichkeiten und Arbeitsorganisation
Die Studiengruppe besteht aktuell aus folgenden Personen:

e Prof. Dr. med. Andreas Flemmer (Studienleitung)

e Dr. med. Esther Schouten (Studienkoordination)

e Prof. Dr. rer. nat. HDR Anne-Laure Boulesteix (statistische Beratung)

e (Carmen Jakubowicz (Doktorandin)

(Siehe Anhang 7.3)



4 Datenerhebung, Datenverarbeitung, Datenhaltung und

Datenanalyse

4.1 Datenerhebung

Datenquellen: Patientenakten einschl. Tageskurven, Laborwerte, Bildgebung (Sonographie,

Rontgen, MRT), Mikrobiologie, Genetik und Obduktionsbefunde.

4.2 Datenverarbeitung und Analyse

Die erhobenen Daten werden wie oben unter 4.1. erwdhnt nach Verhagen et al. bzw. Koper
et al. klassifiziert und in Gruppen eingeordnet. Fiir die statistische Datenanalyse soll SPSS
Software benutzt werden (Statistical Package fort he Social Sciences Inc, version 22, IBM,
Chicago, IL, USA). Es werden demographische Merkmale, Todesursachen und die Arten zu
Sterben verglichen. Deskriptive Statistik wird angewandt, fiir Gruppenvergleiche der ,chi-
square-test”, und der ,Mann-Whitney-U-Test“ im Falle einer unnormalen Abweichung. Ein p

Wert von <0,05 wird als statistisch signifikant angesehen.

4.3 Datenhaltung

Die Ergebnisdaten unter dem Passwort-geschiitzten Zugang der Doktorandin lokal auf
einem PC der Abteilung Neonatologie gespeichert. Eine Sicherheitskopie dieser
elektronischen Daten in Form einer CD-ROM oder DVD wird bei den Papierunterlagen

deponiert.

5 Ethik und Datenschutz

Es wurde am 31.01.2017 ein Antrag an die Ethikkommission des Klinikums der Universitat

Miinchen gestellt.

Die Studienleiter, sowie beide Forschungsassistenten verbiirgen sich fiir die Qualitdt des
gesamten Projektes. Ein externer Sachbearbeiter mit ethischer Fachkompetenz wird
jederzeit fir Rickfragen zur Verfiigung stehen. Die Studie wird im Deutschen Register
klinischer Studien (DRKS) registriert. Das Studienprotokoll wird zu Beginn der Studie
veroffentlicht. Samtliche Studienergebnisse, auch die negativen, werden in

wissenschaftlichen Zeitschriften veroffentlicht.

Die Studie wird in Ubereinstimmung mit der aktuellsten Version der Deklaration von

Helsinki durchgefiihrt. (32)

Bereits bei der Datenerhebung werden die Daten anonymisiert und in anonymisierte Form

ausgewertet. Die Daten werden gemdafd Artikel 27 Abschnitt 4 des Bayerischen



Krankenhausgesetzes erhoben und verarbeitet. Die Daten werden pseudonymisiert
erhoben, indem die Datensdtze der Patienten mit einem einmaligen 16-stelligen,
alphanumerischen (g-0; 0-9) Code versehen werden. Die Codes werden mittels eines
Passwortgenerators erzeugt. Die Datei mit der Tabelle, in der die Zuordnung von Patienten
zum Bearbeitungscode enthalten ist, kann wiahrend und nach der Datenerhebung nur von
der Studienkoordinatorin und Doktorandin eingesehen und bearbeitet werden. Nach
Abschluss der Dateneingabe wird diese Datei an einem von den Ergebnisdaten getrennten

Ort der Abteilung Neonatologie aufbewahrt.
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8.4 Zitatensammlung

Wiinsche der Eltern:

,»Auf Wunsch der Eltern wurde der Junge extubiert”

,Die Eltern wollten nicht bei H. sein, wenn sie verstirbt. Die Eltern wollten H. auch da-
nach explizit nicht nochmal sehen.”

,V. Schwester soll sie unbedingt noch lebend sehen, (...) sollte im Falle des Versterbens
aber noch moglich gemacht werden.”

,Die Eltern duRern den Wunsch, sie mochten noch GroReltern und Freunde sich von
dem Madchen verabschieden lassen.”

,Die Eltern wiinschen keine Fortsetzung der lebenserhaltenden Mallnahmen in Hinsicht
auf die zu erwartende schwere Beeintrachtigung des Kindes in Zusammenschau aller
Befunde.”

,Die Eltern wiinschen bei erkennbaren Lebenszeichen des Kindes die volle intensivme-
dizinische und neonatologische Versorgung.”

»Das Kind wird den Eltern auf den Arm gegeben, ohne Veranderung der Beatmung, es
folgen Desaturierung und Bradykardie, die Eltern wiinschen dass das Kind wieder zuriick
gelegt wird.”

,Eltern verabschieden sich und wollen beim Tod des Kindes nicht dabei sein, ebenso das
Kind nicht auf den Arm ehmen, sondern wie zu Lebzeiten in Erinnerung behalten.”

,Die langfristigen schweren Grundrisiken wurden besprochen (...). Die Eltern wiinschen
beide den Versuch der operativen Behandlung des Mekoniumileus. Den Eltern wurde
ausdriicklich auch die Option einer palliativen Weiterbetreuung ohne Operation ange-
boten, diese Option wollen beide Eltern nicht wahrnehmen.”

»,Es sollen im EV mit den Eltern keine erweiterten ReanimationsmaBnahmen durchge-
fihrt werden, keine HDM*, aulRer eindeutig leicht zu behebende Komplikationen treten
auf. Insbesondere wiinscht die Mutter, dass bei Auftreten eines Pneumothorax dieser
drainiert wird. Die Eltern wiinschen bei Verschlechterung und etwaiger Verlangsamung
der HF informiert zu werden.” *Herzdruckmassage

»Aktuelle Situation und Prognose ausfuhrlich besprochen. Eltern wiinschen keine Aus-
weitung der Therapie, wollen nicht, dass das Kind leidet, momentan aber noch keine



Reduktion der Therapie, Eltern brauchen noch Zeit. Falls keine Verbesserung eintritt,
wiinschen sich die Eltern aber eine Reduktion.”

,Wunsch der Mutter (schriftlich) ,wiinschen uns eine stille Geburt und ausreichend Zeit
uns zu verabschieden” (Fragebogen vor Geburt)“

»Mutter mochte sich bei guter Verfassung und Freude Uber das lebende Kind das ver-
storbene anschauen.”

Sehr haufig:
,Eltern wiinschen eine Taufe”
,Eltern wiinschen keine Obduktion”

Eltern duBern Eindruck iiber Zustand des Kindes/eigene Gefiihle/Fragen:
»Mutter und Tante haben den Eindruck, es ginge V. heute schlechter als gestern. Objek-

tivierbar ist dies nicht.”

»Mutter sagt, dass sie das Gefiihl hat, Viviana kann nicht mehr, dass sie aufgeben muss
und es ihr schlechter geht. Daraufhin Therapiezielanderung mit Eltern besprochen”

»(...)sie (Eltern) haben schon jetzt die Empfindung, dass ihre tochter sich qualt und gegen
die Behandlung kampft, (...)"

,Eltern fragen sehr differenziert nach den Uberlebenschancen und den méglichen Spit-
schaden.”

»Eltern erkundigen sich genau lber die voraussichtlichen Abldufe in den Sterbeprozess,
Schmerzen und Unruhe und fragen erneut, ob sie sich fir eine OP noch umentscheiden
konnten. Dies wird von mir ausdriicklich als moglich bestatigt. Beide Eltern duBern sich
aber auch weiterhin eindeutig, dass sie sich nicht fur eine OP entscheiden wollen.”

»Nach der Realisierung der Diagnose kann die Mutter kann sich nur eine Sectio vorstel-
len. Weint viel, kann wahrend Gesprach kaum reden. Hat zuvor 3 Tage und Nachte nicht
geschlafen und mitunter sogar Suizidgedanken gehabt. Patientin wollte urspriinglich al-
les fiir das Kind tun, kann aber nun bei der extrem schlechten Prognose nicht mehr zu-
warten.”

»Im Gesprdach mit Gyndkologen Sectio gewlinscht da die Mutter groRBe Angst vor der Ge-
burt des toten Kindes dauBert.”

,Ehepaar fuhlt sich Gberfahren und ausgeliefert, haben sehr viele Fragen, zweifeln die
Notwendigkeit der Sectio an, stimmen nach ausfiihrlichem Gesprach der Sectio zu.”



,Im Hebammenverlauf wahrend Geburt einmal dokumentiert, dass Patientin angibt,
noch nicht bereit zu sein "loszulassen". Am Tag nach Geburt Gesprach dokumentiert,
Mutter flihlt Schuld und Trauer, Eltern wirken extrem betroffen, ohne schwere Vorwiirfe
oder Wut.”

,Eltern geben an, sich diese Belastung momentan nicht vorstellen zu kénnen, ein selek-
tiver Fetozid kdnnte erfolgen, falls die Eltern dies wiinschen.”

Reaktionen Eltern beschrieben:

»,Gesprach Gyndkologie Oberarzt mit Eltern beziiglich der IUFT* Diagnose, diese reagie-
ren recht gefasst und wollen kurz alleine sein. *intrauteriner Fruchttod

,Gesprach Oberarzt Gyndkologie: Patientin sehr traurig nach IUFT-Diagnose, weint bit-
terlich, fragt ob sie das tote Madchen nach der Geburt sehen kann.”

,Mutter weint sehr, flhlt sich bestraft durch den Tod ihres Kindes.”

Fihren/Leiten (paternalistische Entscheidungsfindung):

»Am Nachmittag langes Gesprach, fehlende Atembestrebungen, lichtstarre Pupillen und
sehr auffallige Schadelsonographie. Eltern stimmen Beendigung der Beatmung zu und
mochten es heute noch.”

»Gesprach mit den Eltern bei Verschlechterung in den Morgenstunden beziglich der ak-
tuellen Situation, keine Verbesserung mehr moglich, daher mit Einvernehmen der El-

tern, Assistenzirztin, Schwester und OA Therapiezieldnderung auf Palliativbetreuung,
Eltern wird vorab das Vorgehen geschildert.”

,Dokumentation im Verlauf durch betreuenden Oberarzt: am Todestag ausfihrliches
Gesprach mit beiden Eltern dass unter gegebenen Umstanden nach Geburt an der
Grenze zur Lebensfahigkeit und schwerer ICH ein kurativer Ansatz bei der Behandlung
nicht mehr sinnvoll erscheint. Im Einvernehmen mit den Eltern, den betreuenden
Schwestern und Arzten wurde deshalb das Therapieziel auf eine palliative Therapie. Jo-
shua verstarb in den Armen der Eltern.”

»,Die Beatmung wurde schrittweise reduziert und Morphin schrittweise erhoht (bis
40ug/kg/h) damit sie wenig Schmerzen hat. Die Schritte wurden der Mutter erklart und
sie war einverstanden damit sie nicht leidet.”

»Nach Beratung der Eltern untereinander und nachdem die Mutter unter Begleitung ih-
rer behandelnden Arzte das Kind auf der Neo-Station sehen konnte, stimmmen die El-
tern der palliativen Behandlung zu.”



“Trotz erneuter Surfactant-Gabe ist ein ausreichender Gasaustausch auch mit hohen Be-
atmungsdricken (35/6) und FiO2 1,0 nicht zu erreichen. Mit den Eltern wurde deshalb
eine Therapiezielanderung besprochen.”

»Leon ist aus Sicht der Neonatologie schwerst cerebral geschadigt mit fragl. Langzeit-
Uberlebenschancen. Es wurde mit der Mutter ausfiihrlich besprochen, dass die weitere
intensivmed. Therapie bei Leon nicht mehr indiziert ist, da eine Verbesserung oder Hei-
lung auszuschlieBen ist. Daher Beschluss, ihn am Folgetag zu extubieren.”

,Den Eltern wurde erklart, dass bei stattgehabter Plexusblutung eine Operation zum ge-
genwartigen Zeitpunkt nicht moglich erscheint, mit einem passenden Organ fir eine
Herztransplantation nicht zu rechnen ist und so aktuell eine palliative Betreuung als ein-
zige Option sinnvoll scheint.”

»,Bei schwerer Orgadysfunktion (PDA, Anurie, Perforation...) und gleichzeitig extrem un-
reifem Kind wurde im Konsens mit dem Pflegepersonal, Arzten und nach ausfiihrlicher
Diskussion mit den Eltern die Therapiezielanderung zugunsten einer palliativen Betreu-
ung vorgeschlagen, beide Eltern stimmten mit unserer Einschatzung tberein.”

,,Bei zu erwartendem schweren Hirnschaden, fehlendem Schluckreflex und Atemantrieb
auch bei forcierter Hyperkapnie tiber 100 wurde den Eltern eine Therapiezielanderung
offeriert. Nach reiflicher Uberlegung haben sich die Eltern zur Therapiezieldinderung ent-
schlossen.”

,Der gemeinsame Konsens im Team flihrt zur Praferenz der Fortflihrung der Intensiv-
therapie, jedoch Ablehnung einer operativen Revision, es soll den Eltern jedoch auf ex-
pliziten Wunsch bei Verschlechterung die sofortige Einleitung einer palliativen Therapie
angeboten werden. Den Eltern wird dies ausfihrlich erldutert und der aktuelle stabile
Zustand der Vitalparameter berichtet, nach ausfiihrlichen Nachfragen und Gesprach der
Eltern untereinander entschlieRen sich die Eltern zur Fortfihrung der Intensivtherapie
jedoch Ablehnung zur operativen Intervention.”

,Es wurde in Zusammenschau der Befunde (...) in einem Gesprach mit Arzten, CA, OA,
AA, Seelsorge Pfarrerin und Schwestern den Eltern der Vorschlag mitgeteilt, Max pallia-
tiv zu betreuen. Eltern stimmten dem vorgeschlagenen Procedere zu.”

»Nach der Reanimationssituation Gesprach zwischen den Eltern, der 14jahrigen Schwes-
ter sowie dem Arzt und der Schwester von Station, "Einverstdandnis dass weitere kiinst-
liche lebensverlangernde Mallnahmen nicht mehr hilfreich erscheinen kénnen.*

»In Anbetracht der Gesamtsituation des Kindes wurde im Laufe des Tages mit den be-
handelnden Arzten sowie dem Pflegeteam eine Umorientierung des Therapiezieles auf



Palliation besprochen und diese Vorgehensweise den Eltern in einem Gesprach mit Mut-
ter und Vater nahegelegt. Mit den Eltern wurde dann vereinbart, die Beatmung (...) zu
reduzieren.”

»Am Ende ist dokumentiert, dass die Patientin ermutigt wird, das Kind zum Abschied
anzuschauen, da sie es direkt nach Geburt nicht sehen wollte. Patientin wirkt extrem
gespannt und distanziert, ist aber auf explizites Ansprechen der emotionalen Belas-
tungssituation auslenkbar.”

,Shared decision making” (partizipativ)

»Mit den Eltern wird mehrfach die schwere hypoxisch-ischamische Encephalopathie be-
sprochen und letztlich die Unterbrechung der ECMO und Therapiezielanderung gemein-
sam beschlossen”

,S0 weiter zu machen wie aktuell bis V. verstirbt wird von allen Anwesenden als unzu-
mutbar empfunden.” (Fir das Gesprach Anwesenheit mit Mutter und Tante sowie OA,
AA und Pflege der Schicht dokumentiert)

,Gesprach mit Eltern und CA, OA, AA. Keine Besserung unter der aktuellen Therapie, bei
100% 02 keine ausreichende Sattigung, Eindruck dass es V. schlechter geht, dass sie lei-
det, sie hat Tranen trotz Fentanyl. Mutter sagt daraufhin, dass sie das Gefiihl hat, V. kann
nicht mehr, dass sie aufgeben muss und es ihr schlechter geht. Daraufhin Therapiezie-
landerung mit Eltern besprochen.”

»Nach der Geburt bzw unter laufender Rea wird der Vater in den Sectio OP geholt, um
das Kind zu sehen. Die Beendigung der Erstversorgung wurde hier mit ihm besprochen.”

,Erneutes ausfihrliches Gesprach mit Vater und Mutter zusammen mit Arzt und
Schwester, es wird wie in den Gesprachen zuvor die aktuelle Situation von D. themati-
siert mit Darlegung des ZNS-Befundes mit intrazerebraler Blutung, Liquoraufstau und
ZNS-Zirkulationsstorung durch Hirndruckerhéhung. In Zusammenschau aller Befunde
und anderer prognostisch unglinstiger Faktoren (keine RDS, AIS etc) entschlieRen sich
die Eltern zu einer Beendigung der intensivmedizinischen MalRnahmen, die Entschei-
dung wird vom arztlichen Team und der Pflege mitgetragen.”

"Gesprach mit dem Ehepaar tber die Situation und Prognose des Kindes, die Eltern wiin-
schen von sich aus keine Fortfihrung der Intensivtherapie bei schwerstem Risiko flr
eine Behinderung, sondern noch eine Taufe des Kindes, sowie Extubation und palliative
Betreuung.”

»Mit Eltern ausfihrlich Gber schwerwiegende Befunde gesprochen (...) Eltern teilen Ein-
schatzung des Teams mit Empfehlung einer Therapiezielanderung...”



Abstimmung innerhalb des Teams:

»In Zusammenschau der Befunde mit schwerer konnataler E-coli-Sepsis, anhaltender ar-
terieller Hypotonie und langdauernder Hypodaxmie sowie Lactatazidose und neu hinzu-
geokmmener héhergradigen bds. Hirnblutung wird eine Therapiezielanderung i.S. einer
palliativen Behandlung mit den Arzten, Schwestern besprochen und dann durch Herrn
Prof. S diese Option den Eltern dargelegt(...).”

»Besprechung mit Teammitglieder, Chef etc. in Anbetracht der Gesamtsituation mit an-
haltender Oxygenierungsstorung unter maximaler Therapie im Rahmen der Grunder-
krankung entschieden, mit den Eltern eine Therapiezieldanderung zu besprechen.”

»Es wird (im Elterngesprach) erwahnt, dass im Team der Konsens besteht, die Therapie
eher nicht zu intensivieren und im weiteren den Spontanverlauf unter Schmerztherapie
abzuwarten.”

»Bei Blutung Grad Ill mit Parenchymbeteiigung und Basalganglienblutung links wurde It.
arztlichem Verlauf im Team entschieden, den Eltern ein palliatives Vorgehen zu empfeh-

o"

len.

,Der gemeinsame Konsens im Team flihrt zur Praferenz der Fortflihrung der Intensiv-
therapie, jedoch Ablehnung einer operativen Revision, es soll den Eltern jedoch auf ex-
pliziten Wunsch bei Verschlechterung die sofortige Einleitung einer palliativen Therapie
angeboten werden.”

"Stationsbesprechung mit Pflegedienstleitungen, Zimmerschwester, Assistenzarztin, lei-
tender OA, weitere OA, es wurde vorgeschlagen, den Eltern von Thomas die Option ei-
ner paliativen Weiterbehandlung zu erklaren, es bestand Konsens dass im Falle des el-
terlichen Wunsches zur Palliation diesem stattgegeben werden soll in Anbetracht der
Gesamtsituation.”

»In Anbetracht der Gesamtsituation des Kindes wurde im Laufe des Tages mit den be-
handelnden Arzten sowie dem Pflegeteam eine Umorientierung des Therapiezieles auf
Palliation besprochen und diese Vorgehensweise den Eltern in einem Gesprach mit Mut-
ter und Vater nahegelegt. Mit den Eltern wurde dann vereinbart, die Beatmung (...) zu
reduzieren.”

Entscheidungen statt der Eltern oder fiir die Eltern treffen:

»Nach Zusammenschau der Befunde haben wir im Team die Prognose als infaust einge-
schatzt, und den Eltern mitgeteilt, dass wir fiir H. keinen vertretbaren Therapieansatz
mehr haben, und uns zu einer Therapiezielanderung entschieden haben.”

,Die Eltern flhlte sich im Rahmen der Gesprachssituation nicht in der Lage dariiber zu
entscheiden ob sie eine Lungenreife durchfiihren méchten. Es wurde ihnen freigestellt



sich darliber zu besprechen und sich jederzeit zu melden. (Es wird eine Gabe RDS durch-
geflihrt, da dies die respiratorische Situation in diesem friihen Alter 23 + 1 deutlich ver-
bessert, was den Eltern auch erklart wurde, und mit den Eltern festgelegt wurde, dass
bei vitalem Kind ein Therapieversuch unternommen wird).

Hebammenprotokoll ,Oberarzt Neonatologie: Die Eltern wiinschen sich, bei einer Friih-
geburt alles fir die Kinder zu tun. OA Neonatologie kommt im Falle einer Geburt dazu,
versorgt Kinder aber nur bei Vitalitatszeichen®. Erstes Kind vital und proaktiv versorgt.
Zweites Kind Spontangeburt 2h spater. Dokumentation durch Oberarzt: , Avital. HF
50/min tastbar. Anhand der schlechten Ausgangslage entschieden, keine weiteren Re-
animationsmalRnahmen zu unternehmen.”

,Paar mochte kein behindertes Kind, wiinscht sich andererseits Kind, scheint mit der
Situation Uberfordert, kann den Konflikt an der Grenze der Lebensfahigkeit nur einge-
schrankt erfassen, es wird sich geeinigt dass das Kind von den Neonatologen palliativ
betreut wird, wenn es nicht deutlich reifer ist als jetzt zu erwarten, das Paar zeigt sich,
soweit Konsens in dieser Situation erzielbar, einverstanden.”
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