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Zusammenfassung

Hintergrund: Die Pravalenz von Kindern und Jugendlichen mit lebensverkirzenden Er-
krankungen (Life Limiting Conditions, LLC) nimmt zu. Viele der Patient:innen erleben
im Verlauf ihrer Erkrankung regelmaflig medizinische Krisen, welche einen Kranken-
hausaufenthalt erfordern. lhre Eltern werden dabei zu wichtigen Unterstiitzenden in
der Versorgung. Daten tber die medizinische Komplexitat, den Aufwand in Pflege und
Versorgung der Patient:innen sowie das Erleben des stationaren Aufenthaltes aus der
Perspektive ihrer Eltern sind rar.

Ziel der Studie: Ziel der Studie ist es, die Patient:innen- und Versorgungscharakteris-
tika auf einer spezialisierten Station fur Kinder und Jugendliche mit LLC darzustellen,
um Hinweise auf die Komplexitat in ihrer Versorgung und auf die Relevanz speziali-
sierter Strukturen zu erlangen. Aus der Versorgungsanalyse sowie Interviews mit El-
tern sollen Hypothesen generiert werden, um den Bedurfnissen von Kindern und Ju-
gendlichen mit LLC sowie ihren Eltern im stationdren Setting besser gerecht werden

zu konnen.

Methodik: Die Studie beinhaltet die retrospektive Analyse und deskriptive Auswertung
der Daten von 487 Aufnahmen (201 individuelle Patient:innen) einer spezialisierten
padiatrischen Palliativstation, einschlie3lich demografischer und klinischer Daten so-
wie Versorgungscharakteristika in einem Zeitraum von April 2016 bis November 2020.
Zudem erfolgte die Durchfiihrung von semistrukturierten Interviews mit systematischer
Auswahl der 10 befragten Elternteile (7 Mitter, 3 Vater). Die Interviewauswertung er-

folgte mittels qualitativer Inhaltsanalyse nach Kuckartz.

Ergebnisse: Die Analyse der Patient:innendaten zeigte eine grof3e Heterogenitat und
Versorgungskomplexitat. Das Alter der Patient:innen bei der Aufnahme reichte von 1
Tag bis 35,3 Jahre (Median 4,8 Jahre, 19%<1 Jahr, 12%>18 Jahre). 66% wurden von
einem Team der spezialisierten ambulanten padiatrischen Palliativversorgung
(SAPPV) eingewiesen, 9% wurden von einer Intensivstation zuverlegt. Die durch-
schnittliche Aufenthaltsdauer betrug 11 Tage (Range 1-186). In 78% der Falle wurden
die Patient:innen nach Hause entlassen. In 11% verstarb der/die Patient:in auf der
Station (27% der individuellen Patient:innen). Die haufigsten Diagnosen waren nach
ICD-10 Erkrankungen des Nervensystems (38%) sowie kongenitale Anomalien (34%).

Nur 7% litten an einer onkologischen Erkrankung. Von den onkologisch erkrankten
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Patient:innen verstarben die meisten auf der Kinderpalliativstation (79%). Die vorherr-
schenden akuten Symptome waren Dyspnoe (61%), gastrointestinale Symptome
(58%) und Schmerzen (54%). In 79% der Falle waren die Patient:innen auf medizini-

sche Devices angewiesen (Atemunterstitzung 29%, Erndhrungssonde 71%).

Die Auswertung der Interviews mit Mittern und Vatern von Kindern und Jugendlichen
mit LLC erlaubt im Rahmen der Studie einen Einblick in die Versorgungsstrukturen
einer Kinderklinik aus der Perspektive von Eltern. Der Aufenthalt in einer Kinderklinik
stellt fur die Patient:innen und ihre Familien eine Ausnahmesituation dar. Eltern wer-
den zu Expert:innen fir ihr Kind und erlernen teilweise komplexe, medizinische Hand-
lungen, um ihr Kind versorgen zu kdnnen. Sie haben das Bedurfnis nach mehr Entlas-
tung und Unterstitzung wahrend eines Aufenthalts in einer Kinderklinik. Eltern berich-
ten von fachlicher und emotionaler Uberforderung seitens der Fachkrafte. Zudem er-
leben Eltern einen deutlichen Mangel an Fachkraften und eine dadurch bedingte er-
hebliche eigene Belastung in der Versorgung des Kindes. Als entlastend empfinden
sie eine hohe fachliche Kompetenz und personliches Engagement der Fachkréafte.
Wichtig ist fur sie weiterhin eine ehrliche und respektvolle Kommunikation auf Augen-

héhe sowie eine partnerschaftliche Zusammenarbeit mit dem Kind im Fokus.

Diskussion: Die vorliegende Studie zeigt die Komplexitat und Heterogenitat in der sta-
tionéaren Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit LLC und mit welchen Heraus-
forderungen sich ihre Eltern dabei konfrontiert sehen. Die medizinische Komplexitat
der Patient:innen erfordert regelmafige Krankenhausaufenthalte und dabei haufig die
Aufnahme auf eine Intensivstation, welche fur sie und ihre Eltern sehr belastend sein
kann. Es gilt Konzepte zu entwickeln, wie Eltern in die stationare Versorgung ihrer
Kinder integriert und dabei in ihrer Kompetenz gestarkt werden kénnen. Um den Be-
durfnissen der Patient:innen und Familien, welche sich aus ihrer medizinischen Kom-
plexitat und den Erfahrungen ihrer Eltern ableiten lassen, begegnen zu kénnen, sind
spezialisierte Versorgungsstrukturen und Fachkrafte notwendig.
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Abstract (English)

Background: The prevalence of children with life-limiting conditions (LLC) is increasing.
Many of these patients experience recurring hospital admissions due to medical crises.
Their parents become important supporters in their care. Data on the medical com-
plexity, the effort in care of the patients as well as the experience of the inpatient stay

from the perspective of their parents are rare.

Aims: This study aims to describe the patient and care characteristics on a specialized
inpatient hospital ward for children with LLC, in order to obtain information about the
complexity of their care and the relevance of specialized structures. Hypotheses will
be generated from the care characteristics and interviews with parents to better meet

the needs of children with LLC and their parents in an inpatient setting.

Methods: This study includes the retrospective analysis and descriptive evaluation of
the data of 487 admissions (201 individual patients) of a specialized pediatric palliative
care unit, including demographic and clinical data as well as care characteristics in a
period from April 2016 to November 2020. In addition, semi-structured interviews were
conducted with purposeful sampling of 10 interviewed parents (7 mothers, 3 fathers).

The interviews were analyzed using qualitative content analysis according to Kuckartz.

Results: The analysis of the patient data showed a great heterogeneity and complexity
of care. The age of patients at admission ranged from 1 day to 35.3 years (median 4.8
years, 19%<1 year, 12%>18 years). 66% were referred by a specialized pediatric pal-
liative home care (SPPHC) team, 9% were transferred from an intensive care unit. The
average length of stay was 11 days (range 1-186). In 78% of cases, patients were
discharged home. In 11% the patient died on the ward (27% of the individual patients).
The most frequent diagnoses according to ICD-10 were diseases of the nervous sys-
tem (38%) and congenital anomalies (34%). Only 7% suffered from an oncological
disease. Of the patients suffering from cancer, most died on the pediatric palliative care
unit (79%). The predominant acute symptoms were dyspnea (61%), gastrointestinal
symptoms (58%), and pain (54%). In 79% of cases, patients were dependent on med-

ical devices (respiratory support 29%, feeding tube 71%).

The analysis of the interviews with mothers and fathers of children with LLC allows an
insight into the care structures of a children's hospital from the perspective of parents.
The admission to a children's hospital is an exceptional situation for the patients and
their families. Parents become experts for their individual child and do learn complex
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medical procedures to be able to care for their child. They feel the need for more relief
and support during an inpatient stay. Parents report professional and emotional bur-
dens on the part of the professionals. In addition, parents experience a clear lack of
professionals and a resulting considerable burden on themselves in caring for the child.
They highlighted a great professional competence and personal commitment as posi-
tive. It is important for them to have honest and respectful communication and to co-

operate as partners in care with focusing the child and its needs.

Discussion: This study shows the complexity and heterogeneity in the inpatient care of
children with LLC and the challenges their parents are confronted with. The medical
complexity of the patients requires recurring hospitalizations and often admission to a
pediatric intensive care unit, which can be very stressful and burdensome for them and
their parents. Concepts need to be developed to integrate parents into the inpatient
care of their child and to strengthen their competence. To meet the needs of patients
and their families, which can be derived from their medical complexity and the experi-
ences of their parents, specialized care structures and professionals are needed.
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1. Einleitung

1.1 Versorgungsstrukturen fir Kinder mit lebenslimitierenden
Erkrankungen in Deutschland

1.1.1 Epidemiologie

In den letzten Jahrzehnten hat die Pravalenz lebenslimitierender Erkrankungen (Life
Limiting Conditions, LLC) bei Kindern und Jugendlichen zugenommen.2 Im Jahr 2019
verstarben in Deutschland etwa 4000 Kinder an einer LLC.% Verbesserungen in der
medizinischen Versorgung und Technologie erméglichen diesen Patient:innen ein lan-
geres Uberleben, wenn auch mit einer langwierigen, aufwandigen Behandlung und
haufigen Hospitalisierungen.* 7 Patient:innen mit LLC weisen einen hohen Pflegebe-
darf auf & °, der in der hauslichen Versorgung haufig die Unterstlitzung durch einen
ambulanten (Kinder-)Krankenpflegedienst notwendig macht.'° Fur die stationare Ver-
sorgung stehen meist padiatrische Normalstationen sowie padiatrische Intensivstatio-
nen (Pediatric Intensive Care Unit, PICU) zur Verfugung.

Die steigende Pravalenz von Kindern mit lebensverkirzenden Erkrankungen fuhrt zu
einem gesteigerten Bedarf an spezialisierten Strukturen fir diese Patient:innen.t 12
Dies wirft die Frage nach geeigneten Versorgungsmodellen fur diese Patient:innen und
ihre vielfaltigen, komplexen Versorgungsbedirfnisse auf. Als spezialisierte Versor-
gungsstruktur fur Patient:innen mit LLC hat sich die padiatrische Palliativversorgung
(PPV) entwickelt.

1.1.2 Die padiatrische Palliativversorgung und ihre Strukturen in Deutschland
Die Weltgesundheitsorganisation definiert die PPV wie folgt:

LPalliative care for children is the active total care of the child’s body, mind and spirit, and also
involves giving support to the family. It begins when illness is diagnosed, and continues regard-
less of whether or not a child receives treatment directed at the disease. Health providers must
evaluate and alleviate a child’s physical, psychological, and social distress. Effective palliative
care requires a broad multidisciplinary approach that includes the family and makes use of
available community resources; it can be successfully implemented even if resources are lim-
ited. It can be provided in tertiary care facilities, in community health centers and even in chil-

dren’s homes.“13

Ziel der Palliativversorgung ist dabei ein mdglichst hohes Mal3 an Lebensqualitat und
die Teilhabe am normalen Leben.4
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Die PPV nimmt in der umfassenden Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit
LLC einen zunehmend hoéheren Stellenwert ein.” In Deutschland existieren verschie-
dene Versorgungsformen fur Patient:innen der PPV: stationare Kinderhospize, ambu-
lante Kinderhospizdienste, Kinderpalliativdienste und spezialisierte ambulante padiat-

rische Palliativieams sowie derzeit zwei spezialisierte Kinderpalliativstationen.

Aktuell gibt es in Deutschland etwa 20 stationare Kinderhospize, die eine Entlastungs-
pflege fur Patient:innen und Familien sowie psychosoziale und padagogische Unter-
stutzung anbieten. Kinderhospizdienste dienen der psychosozialen Unterstutzung der
Patient:innen sowie der gesamten Familie. Spezialisierte Kinderpalliativdienste bera-
ten und unterstitzen das fallfihrende klinische Team in der stationéren Versorgung
der Patientiinnen. Die spezialisierte ambulante péadiatrische Palliativversorgung
(SAPPV) bietet eine multiprofessionelle Palliativversorgung zu Hause. Das SAPPV-
Team unterstitzt die Patient:innen und Familien beim Ubergang von der stationaren
in die hausliche Versorgung, kommuniziert dabei mit lokalen Ressourcen und Unter-
stutzenden in der Versorgung wie ambulanten Kinderkrankenpflegediensten, Kinder-
arzt:innen sowie weiteren Therapeut:innen und koordiniert die ambulante arztliche,
psychosoziale und pflegerische Versorgung in 24-Stunden-Rufbereitschaft fir Krisen-
situationen. Zudem erstellt das Team einen palliativmedizinischen Behandlungsplan
und unterstutzt bei der Erstellung von Elternverfigung und Notfallplan im Rahmen der
vorausschauenden Therapieplanung (Advance Care Planning, ACP). Auch nach dem

Versterben des Kindes erfolgt eine Begleitung und Beratung bei komplizierter Trauer.

Seit dem Jahr 2016 hat sich am Dr. von Haunerschen Kinderspital am Kinderpalliativ-
zentrum in MUnchen eine spezialisierte Kinderpalliativstation mit 8 Betten fir die stati-
onare Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit LLC etabliert. Die Patient:innen
kénnen zur Schmerz- und Symptombehandlung, zur Stabilisierung in Krisen oder zur
Betreuung am Lebensende aufgenommen werden, wenn dies zu Hause nicht mdglich
ist. Sie erhalten medizinische Behandlung und Pflege, psychosoziale Unterstiuitzung,
spirituelle Betreuung und zusétzliche unterstitzende Therapien. Die palliativmedizini-
sche Versorgung der Patient:innen und ihrer Familien wird durch ein multiprofessio-

nelles Team aus Fachkraften mit Weiterbildung in PPV geleistet.
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1.1.3 Medizinische Komplexitat in der padiatrischen Palliativmedizin

Viele Patient:innen mit LLC erleben im Verlauf ihrer Erkrankung wiederholt (medizini-
sche) Krisen. Bei schwerwiegenden und leidvollen oder unklaren Symptomen, die zu-
hause nicht ausreichend behandelt werden kdnnen, mussen sie in ein Krankenhaus
aufgenommen werden. Die stationare Behandlung erfolgt dabei haufig auf einer (pa-
diatrischen) Intensivstation, da eine adaquate medizinische Betreuung aufgrund der
medizinischen Komplexitat und haufigen Abhangigkeit von medizinischen Devices wie
einer aul3erklinischen Beatmung nur in intensivmedizinischem Setting gewahrleistet
werden kann. Auch die Versorgung am Lebensende von Kindern mit LLC erfolgt teil-
weise im Krankenhaus und dort meist auf einer Intensivstation.*®> Die medizinische
Komplexitat und der pflegerische Aufwand, welche diese intensivmedizinische Betreu-

ung erforderlich machen, wurden bislang in der Literatur nur wenig abgebildet.

1.1.4 Okonomisierung der Padiatrie

Der steigende Anteil an Patient:innen mit LLC flhrt im Bereich der Padiatrie zu einem
breiten Leistungsspektrum.'® Viele dieser Leistungen werden dabei im Diagnosis Re-
lated Groups System (DRG), dem in Deutschland vorherrschenden, auf Fallpauscha-
len basierenden Abrechnungssystem, nicht kostendeckend abgebildet, denn der Auf-
wand in Pflege und Therapie wurde bisher in der Forschung nicht ausreichend unter-
sucht. Fur die Kliniken bedeutet dies, dass sie die entstehenden finanziellen Verluste
haufig durch den Abbau von Personalstellen ausgleichen miissen.!” Dieses Abrech-
nungssystem zieht die apparative Diagnostik der sprechenden Medizin vor und miss-
achtet hierbei die besonderen Anforderungen, die padiatrische Patient:innen an das
Fachpersonal einer Klinik stellt. Die Behandlung von Kindern erfordert ein sehr hohes
MalR an Aufmerksamkeit, Empathie und Geduld, um das notwendige Vertrauen fur

eine Erfolg bringende Therapie aufzubauen.®

1.2 Ziele der Studie

Obwohl Eltern von Kindern und Jugendlichen mit LLC grof3e Teile der Versorgung ihrer
Kinder auch im stationaren Setting selbst tibernehmen, wurde diese Funktion bisher

wenig untersucht.

Um zunéchst zu verstehen, worin der Aufwand und die Komplexitat in der Versorgung

von Patient:innen mit LLC begrindet sind, soll eine Analyse der Patient:innen- und
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Versorgungscharakteristika auf einer auf diese Patient:innen spezialisierten Station,
der Kinderpalliativstation Munchen, erfolgen. Es mangelt bisher an Daten zur spezia-
lisierten stationdren Versorgung von Patient:innen mit LLC. Die Studie soll daher Auf-
schluss dariiber geben, welche klinischen Merkmale die Komplexitat der spezialisier-

ten stationaren Versorgung kennzeichnen.

Anschliel3end sollen aus Interviews mit betroffenen Eltern Hypothesen generiert wer-
den, wie den Bedirfnissen aus den oben dargestellten Versorgungscharakteristika be-
gegnet werden kann. Die Erfahrungen von Eltern stationar behandelter Kinder sollen
dazu beitragen, ihren Unterstitzungsbedarf besser zu verstehen und eine familien-
zentrierte Pflege zu fordern, um Eltern schlie3lich in der Versorgung ihres Kindes bes-

ser unterstitzen zu kdnnen.

Wichtige Fragen der dargestellten Studie sind: Worin liegt die Versorgungsintensitat
von Kindern mit LLC begriindet? Welche Erfahrungen haben Eltern mit den vorhande-
nen stationdren Versorgungsstrukturen gemacht? Wie kdnnen stationare Versor-

gungsstrukturen den Bedurfnissen von Eltern besser gerecht werden?
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2. Material und Methoden

2.1 Quantitative Datenerhebung

2.1.1 Stichprobe

Durchgefiihrt wurde eine retrospektive Analyse von allen fortlaufenden 487 Fallen, die
zwischen April 2016 und November 2020 auf der Kinderpalliativstation behandelt wur-
den. Die 487 Falle vereinen dabei aufgrund von teilweise wiederholten Aufnahmen 201
individuelle Patient:innen. Jede Aufnahme stellt einen Fall dar. Bei der dargestellten
Untersuchung wurde keine/r der Patient:innen ausgeschlossen, auch nicht bei wieder-

holter Aufnahme.

2.1.2 Datenerhebung

Die Auswahl der zu erhebenden Daten erfolgte nach Literaturstudium und im Aus-
tausch mit klinischen und wissenschaftlichen Expert:innen des Kinderpalliativzentrums
Minchen. Die Daten der Patient:innen wurden den digitalen Akten, den Papierakten
sowie den Entlassbriefen entnommen. Falls erforderlich, wurden die Daten von den
entsprechenden Behandelnder:innen auf der Grundlage ihres Expertenwissens uber
den jeweiligen Fall erganzt. Die Daten wurden im Rahmen der Datenerhebung direkt

und unwiederbringlich anonymisiert.

Extrahiert wurden dabei zunachst soziodemografische Daten sowie Informationen zu
den Aufenthalten. Diese beinhalteten das Geschlecht, das Alter, die einweisende In-
stitution, die Aufenthaltsdauer, die Art der Entlassung (nach Hause/Verlegung/Verster-
ben) sowie den Reanimationsstatus des jeweiligen Aufenthaltes. Zudem wurden klini-
sche Merkmale wie Hauptdiagnose, Symptome, Mobilitat und Kommunikationsféahig-
keit erhoben. Auch Therapie und Diagnostik konnten erfasst werden. Dabei wurden
Formen der apparativen Diagnostik, therapeutische Eingriffe, die medizinische Tech-
nologie, welche die Kinder und Jugendlichen unterstitzt, sowie deren Medikation er-
hoben. Um der ganzheitlichen Betreuung der Palliativmedizin gerecht zu werden,
wurde schlie3lich auch die Intensitat der psychosozialen und seelsorgerlichen Beglei-

tung aufbereitet.
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Die Symptomlast wurde differenziert dargestellt. Zum einen dauerhaft vorhandene,
aber therapeutisch gut kontrollierte Symptome ("permanente Symptome") und zum an-
deren Symptome, die beim betrachteten Aufenthalt eine Therapiemodifikation erfordert
haben ("akute Symptome"). Die parenterale Medikation wurde flr den gesamten Zeit-
raum (2016-2020, n=487 Félle) extrahiert. Die als Dauermedikation, meist oral, verab-
reichten Medikamente wurden exemplarisch fur alle fortlaufenden Félle eines Jahres
(1-12/2020, n=102) aus den Medikationsplanen bei Entlassung herausgearbeitet.

Die Mobilitat der Patient:innen wurde von der Stationsleitung, basierend auf ihrer Do-
kumentation und ihnrem Wissen Uber die Falle, eingeschatzt. Die Einschatzung erfolgte

dabei auf einer vierstufigen Skala:

= 1 = keine Willkirbewegung
= 2 =ungerichtete Bewegung
= 3 = zielgerichtete Bewegung

= 4 = Fahigkeit, sich selbststandig fortzubewegen

Die Intensitat der psychosozialen Betreuung der Patient:innen und ihrer An- und Zu-
gehorigen wurde von den behandelnden psychosozialen Fachkraften (Psychologie,
Seelsorge, Soziale Arbeit) fur alle Félle innerhalb eines Jahres (2020, n=102 Falle) auf
der Grundlage ihrer Dokumentation und ihres Wissens Uber die Félle bewertet. Die

Intensitat wurde ebenfalls auf einer vierstufigen Skala beurteilt:

= 1 = kein Kontakt

= 2 =nur eine Erstberatung

= 3 =mehrere begleitende Gespréche

= 4 = intensive Unterstitzung und Betreuung (d. h. regelmafdige Gesprache mit

der Familie/einzelnen Familienmitgliedern mit therapeutischer Intervention).

Die zugrundeliegenden Hauptdiagnosen der Patient:innen wurden der Einteilung der
10. Revision der Internationalen statistischen Klassifikation der Krankheiten und ver-
wandter Gesundheitsprobleme (ICD-10)*° sowie anhand einer Einteilung der Organi-
sation Together for Short Lives (TfSL) zugeordnet. Diese orientiert sich am Versor-
gungsbedarf der Patient:innen und unterscheidet in ihrer Zuordnung vier Untergruppen
(siehe Abbildung 1).1
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Lebensverkiirzende Erkrankungen mit kurativem Therapieansatz, welcher misslingen kann

TiSL-Gruppe 1 (z.B. hamatoonkologische Erkrankungen)

Erkrankungen, bei denen langandauernde intensive Behandlungen das Ziel haben, das Leben zu
verldngern und die Teilnahme an normalen kindlichen Aktivitdten zu ermdéglichen, aber ein
vorzeitiger Tod wahrscheinlich ist (z.B. zystische Fibrose)

TSL-Gruppe 2

TfSL-Gruppe 3 | Fortschreitende Erkrankungen ohne klare therapeutische Optionen, bei denen eine ausschlieBlich
palliative Behandlung durchgefiihrt wird (z.B. Muskeldystrophien)

Erkrankungen mit schweren neurologischen Behinderungen, die Schwéche und Anfilligkeit far
gesundheitliche Komplikationen verursachen und sich unvorhersehbar verschlechtern kénnen, aber
Ublicherweise nicht als fortschreitend angesehen werden. (z.B. hypoxische Enzephalopathie)

TfSL-Gruppe 4

TfSL = Together for Short Lives.

Abbildung 1 TfSL-Kategorien zur Einteilung von lebensverkirzenden Erkrankungen im Kin-
des- und Jugendalter.t

Das Studienprotokoll wurde von der Ethikkommission des LMU Klinikums Minchen im
Dezember 2020 gepruft und genehmigt (Projekt-Nr.: 19-2519).

2.1.3 Datenanalyse

Die Daten wurden primar deskriptiv und fallbasiert (d.h. bezogen auf alle n=487 fort-
laufenden Falle) ausgewertet, um eine realistische Erfassung der Komplexitat der
Krankheitsbilder und der medizinischen und pflegerischen Versorgung auf der Kinder-
palliativstation zu erreichen. Lediglich statistische Vergleiche von Krankheitsgruppen
(TfSL, ICD-10) wurden patient:innenbasiert (d.h. bezogen auf n=201 individuelle Pati-
ent:innen) durchgefiihrt, da es sich bei der Grunderkrankung um stabile Patient:innen-
merkmale handelt und bei einer fallbezogenen Auswertung maglicherweise wiederholt
aufgenommene Patient:innen Uberreprasentiert waren. Fur Gruppenvergleiche wurde
der Chi-Quadrat-Test durchgefihrt, wobei paarweise Vergleiche mit Bonferroni-Kor-
rektur vorgenommen wurden. Die Verteilungen der numerischen Variablen werden
aufgrund der Schiefe durch Median, Spannweite und Interquartilsbereich (IQR) be-
schrieben. Fehlende Daten wurden erfasst und in der Analyse bericksichtigt. Daher
kann es vorkommen, dass sich einige der angegebenen Haufigkeiten nicht zu 100 %
addieren. Fur die statistische Analyse wurde die Software SPSS Version 26 verwendet
(SPSS, Inc. Chicago lllinois).
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2.2 Qualitative Datenerhebung

In einem weiteren Schritt erfolgte die Erhebung der qualitativen Daten. Es handelt sich
dabei um eine Interviewstudie mit Eltern, die Erfahrungen in der stationdren Versor-
gung ihrer Kinder sowohl auf der Kinderpalliativstation Minchen sowie auch in ande-
ren Kinderkliniken gemacht haben. Die qualitative Auswertung erfolgte nach
Kuckartz.?° Die Methode und die Berichterstattung folgen den Consolidated Criteria for
Reporting Qualitative Research (COREQ).?! Das entsprechende Studienmaterial be-

findet sich im Anhang.

2.2.1 Stichprobe und Rekrutierung

Insgesamt erklarten sich 11 von 13 angesprochenen Elternteilen bereit, an der Studie
teilzunehmen (7 Mutter, 4 Vater). Eine Mutter lehnte die Teilnahme ab, nachdem ihr
Kind kurz zuvor verstorben war, ein Vater aufgrund von fehlenden zeitlichen Ressour-
cen. Eine Befragung wurde von der Analyse ausgeschlossen, weil nicht der Proband
nicht ausreichend Details Uber den stationdren Aufenthalt seines Kindes erinnerte. Die
Teilnehmenden wurden durch eine zielgerichtete Stichprobe (,purposeful sampling®)

anhand der folgenden Einschlusskriterien ausgewabhilt:

= Mindestens ein stationarer Aufenthalt auf der Kinderpalliativstation
= Interesse an der Forschungsfrage.

Um einen umfassenden Einblick in die Erfahrungen der Eltern zu erhalten, wurde nach
besonders vielfaltigen und informationsreichen Féllen gesucht. Eine maximale Diver-
sitat konnte durch Variation der folgenden Faktoren erreicht werden: Alter des Kindes,
Erkrankung des Kindes, Geschlecht des Elternteils, Anbindung an ein SAPPV-Team
und Aufnahme des Kindes mit/ohne Elternteil. Die in Frage kommenden Eltern wurden
durch Gatekeeper des Munchner Kinderpalliativteams sowie durch personliche Kennt-
nis nach den oben genannten Kriterien ermittelt und Uber die Studie aufgeklart sowie
nach ihrer Bereitschaft zur Teilnahme gefragt.

2.2.2 Datenerhebung

Die Eltern wurden schlief3lich telefonisch oder per E-Mail kontaktiert. Alle Teilnehmen-
den wurden uber die Studie informiert und gaben ihr schriftliches Einverstandnis. Der

Interviewaufbau erfolgte semistrukturiert in Anlehnung an Helfferich.?? Der daraus re-



2 Material und Methoden 19

sultierende Interviewleitfaden wurde innerhalb der Arbeitsgruppe am Kinderpalliativ-
zentrum Munchen, bestehend aus wissenschaftlichen Mitarbeiter:innen aus den Be-
reichen der Medizin und Psychologie, diskutiert und mit methodischer und Klinischer
Expertise gepruft. Die personlichen Interviews wurden im Zeitraum von April 2021 bis
Mai 2021 durchgefiihrt. Die Hygienemal3nahmen und Kontaktbeschréankungen im
Rahmen der SARS-CoV-2 Pandemie erforderten die Durchfihrung der Gesprache teil-
weise online Uber den Anbieter RedConnect, welcher die Datenschutzvorgaben des
LMU Klinikums gewahrgewahrleisten konnte. Alle Interviews wurden auf Tonband auf-

gezeichnet und vor der Auswertung wortlich transkribiert.

Von allen Teilnehmenden wurden zudem folgende soziodemografische und kontext-
bezogene Daten erhoben: Geschlecht, Nationalitat, Familienstand, hdchster Bildungs-
abschluss, derzeitiger Beruf, Alter und Hauptdiagnose des Kindes, vergangene Zeit
seit Diagnosestellung, Anzahl der Kinder, SAPPV-Anbindung vor der Aufnahme auf
die Kinderpalliativstation und Anzahl der Aufenthalte auf der Kinderpalliativstation. Alle
direkten personenbezogenen Daten wurden unwiederbringlich anonymisiert, und die
Audioaufnahmen wurden nach Abschluss der Studie geléscht. Indirekte personenbe-
zogene Daten (z.B. Orte) wurden pseudonymisiert, um eine personliche Identifizierung

zu verhindern, aber eine Datenanalyse zu ermdglichen.

Die Ethikkommission des LMU Klinikums Miunchen hat das Studienprotokoll und die

Materialien gepruft und genehmigt (Nr. 19-2519).

Zu Beginn jedes Interviews wurde den Eltern das Forschungsinteresse erlautert, und
sie wurden gebeten, Uber ihre Erfahrungen mit den Krankenhausaufenthalten ihres
Kindes sowohl auf der Kinderpalliativstation als auch auf anderen Stationen zu berich-

ten.
Es wurden vier Hauptfragen formuliert:

1) Koénnen Sie mir sagen, wie es dazu kam, dass Ihr Kind (jetzt) auf der Kinderpal-
liativstation aufgenommen ist / war?

2) Wie erleben Sie den Alltag auf der Kinderpalliativstation?

3) Was empfinden Sie auf der Kinderpalliativstation als gut und was wirden Sie
sich zuséatzlich oder anders wiinschen?

4) Haben Sie Erfahrungen mit anderen Stationen oder Krankenh&ausern gemacht?
Wenn ja, welche und wie haben Sie die Aufenthalte dort im Vergleich zur Kin-

derpalliativstation erlebt?
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Die Interviews fanden wahrend der SARS-CoV-2 Pandemie statt. Im Rahmen des In-
fektionsschutzgesetztes ergaben sich daher unterschiedliche Auflagen und Hygiene-
konzepte fur das alltagliche Leben und stationére Einrichtungen des Gesundheitswe-
sens. So galten auch auf der Kinderpalliativstation und in anderen Kinderkliniken eine
Pflicht zum Tragen eines Mund-Nasen-Schutzes, eingeschrankte Besuchsmaoglichkeit
sowie ein reduziertes therapeutisches und padagogisches Angebot. Um sowohl die
Erfahrungen der Eltern vor als auch wahrend der Pandemie kennenzulernen, wurde
erfragt, welche Unterschiede Eltern in der Versorgung vor und wahrend der Pandemie

wahrnehmen.

Individuelle Zusatzfragen wurden ergédnzend gestellt, um weitere Details zu erfahren.
Am Ende konnten die Eltern weitere individuell wichtige Aspekte hinzufiigen. Der voll-

standige Interviewleitfaden ist dem beigefligten Anhang zu entnehmen.

2.2.3 Auswertung der Daten

Die Interviewtranskripte wurden mittels qualitativer Inhaltsanalyse nach Kuckartz?° und
der Software MAXQDA2020 ausgewertet. Die Hauptcodierungen wurden dabei de-
duktiv auf der Grundlage unserer Forschungsfrage entwickelt: 1) positive Erfahrungen
auf der Kinderpalliativstation, 2) negative Erfahrungen auf der Kinderpalliativstation, 3)
positive Erfahrungen auf anderen Stationen, 4) negative Erfahrungen auf anderen Sta-
tionen, 5) Bedurfnisse wahrend des Krankenhausaufenthalts mit einem schwerkran-
ken Kind, 6) Erfahrungen bezogen auf die SARS-CoV-2 Pandemie.

Nach einer ersten Codierung aller Interviews wurden die Codes uberprift und inner-
halb der Forschungsgruppe diskutiert. Anschlie3end wurden induktiv zu jedem Haupt-
code weitere Subcodes aus den Daten entwickelt und alle relevanten Textpassagen
mit dem differenzierten Codierschema bearbeitet. Das Codierschema und alle Codie-
rungen wurden erneut geprift und innerhalb der Forschungsgruppe diskutiert. Teile
(10%) des Materials wurden durch die promovierte Betreuerin Dr. Julia Gramm doppelt
kodiert, um die Validitat zu erhohen. Schlie3lich wurden zusammenfassende Sum-
mary-Grid-Tabellen erstellt. Fur jeden Subcode wurde eine Codedefinition erstellt, wel-
che entsprechende Inhalte, Codierregeln und Ankerbeispiele aufzeigt, um die Trans-

parenz und Zuverlassigkeit zu erh6hen.
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3. Ergebnisse

3.1 Quantitative Datenerhebung

3.1.1 Patient:inendaten und Aufenthaltsmerkmale

Tabelle 1 zeigt die Patient:innen- und Versorgungscharakteristika fir alle 487 Falle
(=201 individuelle Patient:innen). Das Alter der Patient:innen reichte vom Neugebore-
nenalter bis ins junge Erwachsenenalter (Median 4,8 Jahre, Range 0-35,3 Jahre, In-
terquartilsabstand (Interquartile Range, IQR) 1,4-12,5). In 19% der Falle (n=92/487)
war ein Saugling aufgenommen (davon n=14 Neugeborene). 12% waren &lter als 18
Jahre (n=58/487). In fast der Halfte der Falle hatten die Patient:innen einen Migrati-
onshintergrund (46%), und in 18% war aufgrund von Sprachbarrieren ein/e Dolmet-
scher:in erforderlich. In Gber einem Drittel der Félle wurde der/die Patient:in ohne eine

erwachsene Begleitperson aufgenommen (37%).

Ein-/Zuweisung und Entlassung: Die Angaben zur Aufnahme und Entlassung sind
ebenfalls in Tabelle 1 aufgefiihrt. Dartiber hinaus zeigt Tabelle 2 Vergleiche zwischen
den TfSL-Gruppen in Bezug auf die Haufigkeit von Einweisungen und Todesfallen auf
der Kinderpalliativstation. 66% der Falle auf der Kinderpalliativstation wurden von ei-
nem SAPPV-Team eingewiesen, 25 % wurden aus der stationéren Versorgung in einer
Kinderklinik und 9% wurden von einer Intensivstation zuverlegt (Tabelle 1). Mehr als
ein Drittel der individuellen Patient:innen wurde mehrfach aufgenommen (38%,
n=77/201 Patient:innen; Zahl der stationdren Aufenthalte in dieser Gruppe Median 3,
Range 2-20, ICR 2-6 Aufnahmen fir Patient:innen mit >1 Aufnahmen). Patient:innen
der TfSL-Gruppe 1 wurden haufiger nur einmal aufgenommen (81%), wiederholte Auf-
nahmen gab es haufiger in der TfSL-Gruppe 4 (47%; x*(3)=9,277, p=.026; Tabelle 2).
Die Dauer der Krankenhausaufenthalte variierte stark von 1 bis 186 Tagen, die meis-
ten lagen jedoch unter 3 Wochen (Median 11 Tage, IQR 6-21; Tabelle 1). In den meis-
ten Fallen konnten die Patient:innen nach Hause entlassen werden (78%). In 54 Fallen
verstarb der/die Patient:in auf der Kinderpalliativstation (11% der Félle, entsprechend
27% der individuellen Patient:innen (n=54/201)). Die Dauer der end-of-life-care-Auf-
enthalte, das heil3t der Aufenthalte, in denen der/die Patient:in verstarb, variierte eben-
falls erheblich (Median 8 Tage, Range 1-101, IQR 4-20). Von den 54 Patient:innen, die
auf der Kinderpalliativstation verstarben, waren 50% jinger als 3,5 Jahre (IQR 0,6-13)
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und 35% waren Sauglinge. Im Vergleich der TfSL-Gruppen verstarben in der TfSL-
Gruppe 1 signifikant mehr Patient:innen auf der Kinderpalliativstation als in den ande-
ren Gruppen (56%; x*(3)=24.738, p=.000; Tabelle 2). Von den onkologisch erkrankten
Patient:innen (=45% der Patient:innen der TfSL-Gruppe 1) verstarb die Mehrheit auf
der Kinderpalliativstation (79% vs. 20% der Patient:innen mit nicht-onkologischen Er-
krankungen, n=19/24 vs. n=35/177; x?(1)=37.943, p=.000, V=.434). Verstorbene Pati-
ent:innen (n=54) wurden signifikant haufiger nur einmal aufgenommen als die anderen
147 Patient:innen, d.h. sie starben meist wahrend ihres ersten Aufenthalts (verstor-
bene Patientiinnen: 78% mit 1 Aufnahmen vs. 22% mit >1 Aufnahmen; nicht verstor-
bene Patient:innen: 56% mit 1 Einweisung vs. 44% mit >1 Einweisung; x3*(3)=8,085,
p=,004; V=,201).

In 73% aller Falle wurde der Reanimationsstatus der Patient:innen in der Krankenakte
dokumentiert. In 55% dieser Falle mit dokumentiertem Reanimationsstatus wurde eine
vollstandige kardiopulmonale Wiederbelebung (Cardiopulmonary Resuscitation, CPR)
im Notfall gewilinscht (n=196/355). Eine Patienten- bzw. Elternverfiigung lag in 21%
aller 487 Falle vor. Von allen auf der Station verstorbenen Patient:innen (n=54) war in
65% (n=35) ein Reanimationsstatus dokumentiert (davon in 94% keine CPR ge-
wuinscht). Fur 19% der 54 verstorbenen Patient:innen lag eine Patienten- beziehungs-

weise Elternverfiigung vor.
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Tabelle 1 Patient:innendaten und Aufenthaltsmerkmale von allen 487 Fallen auf der
Kinderpalliativstation, 04/2016-10/2020.

Alle Falle n=487 n (%) Median [IQR] Range
Geschlecht
Mannlich 297 (61)
Weiblich 190 (39)
Alter (Jahre) 4.8 [1.4-12.5] 0-35.3
0-1 92 (19)
>1-4 139 (29)
>4-14 152 (31)
>14-18 46 (9)
>18 58 (12)
Aufenthaltsdauer (Tage) 11 [6-21] 1-186
Zuweiser
SAPPV 322 (66)
Intensivstation 46 (9)
Andere Klinikstation 119 (25)
Entlassung
Nach Hause 379 (78)
Verlegung auf andere Klinikstation/ in eine 56 (12)
andere Klinik
Verstorben 52 (11)

SAPPV = Spezialisierte ambulante padiatrische Palliativversorgung. IQR = interquartile range (Interquartilsabstand).
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Tabelle 2 Vergleich der TfSL-Gruppen: Anzahl der Aufnahmen und Todesfélle pro

Gruppe.
Total TfSL- TfSL- TfSL- TfSL- (), p. V
Gruppe 1la  Gruppe 2a,b  Gruppe 3a,b  Gruppe 4b
n (%) 201 (100) 41 (20) 19 (9) 53 (26) 88 (44)
Anzahl der X3(3)=9.277
Aufenthalte p=.026
V=.215
>1 Aufnahme | 38% 19,5% 32% 41,5% 47%
Total TfSL- TfSL- TfSL- TfSL- (). p. V
Gruppe 1la  Gruppe 2b Gruppe 3b Gruppe 4b
n (%) 201 (100) 41 (20) 19 (9) 53 (26) 88 (44)
X%3)=24.738
Todesfélle p<.001
V=.351
Verstorben 27% 56% 10,5% 26% 17%

TfSL = Together for Short Lives. n=201 individuelle Patient:innen, x*>=Chi square, p<.05, V=Cramer’s V. Paarweiser Vergleich der Spaltenan-
teile mit Bonferroni-Korrektur. a, b = jeder tiefgestellte Buchstabe bezeichnet eine Teilmenge der TfSL-Gruppen, deren Spaltenanteile sich
auf einem Niveau von p< .05 nicht signifikant voneinander unterscheiden.
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3.1.2 Erkrankungen und klinische Symptome

Als Grunderkrankung waren insgesamt 105 verschiedene Diagnosen aus 11 verschie-
denen ICD-10-Gruppen dokumentiert. Abbildung 2 zeigt die entsprechenden Anteile
der ICD-10-Gruppen und der TfSL-Gruppen fir alle 487 Falle. Die haufigsten Erkran-
kungen waren Erkrankungen des Nervensystems (38%) und angeborene Fehlbildun-
gen (34%). Onkologische Erkrankungen machten weniger als 10% der Falle aus. Be-
trachtet man die TfSL-Gruppen, so machte die TfSL-Gruppe 4 fast die Halfte aller Falle
aus (48%), die TfSL-Gruppe 2 dagegen nur 13%.

ICD-10 Gruppen TfSL Gruppen

Zustande mit
Ursprung in der
Perinatalperiode

5%

TfSL Gruppe 1
17%

Neubildungen
7%

Erkrankungen des
Nervensystems
38%

Endokrine,
Erndhrungs- und TfSL Gruppe 4

48%

Angeborene
Fehlbildungen,
Deformitaten und
Chromosomale
Abnormalititen

34%

TfSL Gruppe 3
23%

TfSL = Together for Short Lives. ICD-10 = International statistical Classification of Diseases and Related Health Problems, 10" revision.
Kategorie “Andere” = seltene Erkrankungen gruppiert; z.B. Vergiftungen, Unfalle, Erkrankungen der Herz-Kreislauf-Systems

Abbildung 2 Grunderkrankungen anhand der ICD-10 und TfSL-Klassifikation, n=487
Falle, 2016-2020.
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Dyspnoe

Akuter Schmerz 54%

Epileptische Anfille 34%

Unruhe 33%

Obstipation 21%

Symptome des Urogenitaltraktes 13%

Dystonie 12%

Spastik 10%

Schreien 9%

Abbildung 3 Akute klinische Symptome, die eine Therapieinitierung/-modifikation
erfordern, n=487 Falle, 2016-2020.

In den meisten Fallen litten die Patient:innen an mehreren, teilweise schweren Symp-
tomen. Die haufigsten permanenten Symptome waren neurologische Symptome (in
88% der 487 Falle; davon am haufigsten epileptische Anfalle 69%, Spastik 42%, Dys-
tonie 19% (z.T. mehrere neurologische Symptome/Patient:in)). Auch gastrointestinale
Symptome waren sehr haufig (in 80% der Félle, vor allem Obstipation). Abbildung 3
zeigt die Haufigkeit aller akuten Symptome. Die haufigsten waren dabei Dyspnoe
(61%), akute gastrointestinale Symptome (Obstipation, Diarrhoe, Erbrechen, 58%) und
akute Schmerzen (54%). In 58% der Falle litten die Patient:innen an mehr als zwei
akuten Symptomen, in 20% an mindestens sechs akuten Symptomen. So kann ein/e
Patient:in beispielsweise gleichzeitig an Dyspnoe, akuten Schmerzen, schweren epi-
leptischen Anfallen, Spastik, Obstipation und urogenitalen Symptomen gelitten haben.

In 78% der Falle mit einem Alter von tber einem Jahr (n=399) war kein aktiver Sprach-
gebrauch (verbale AuRerungen) moglich. In 2/3 aller Falle zeigten Patient:innen tber-
haupt keine Willkirbewegung oder nur ungerichtete Bewegungen. Nur in 11% der

Félle waren die Patient:innen in der Lage, sich selbststandig fortzubewegen.

61%
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3.1.3 Diagnostik und Therapie

Diagnostik und interdisziplindre Konsile: In 47% der Falle (n=234/487) wurde appara-
tive Diagnostik durchgefihrt, einschlie3lich Magnetresonanztomographie (MRT),
Computertomographie (CT), Rontgenaufnahmen, Sonografie, Elektroenzephalogra-
phie (EEG) und Elektrokardiographie (EKG). In 18% dieser Falle wurde die Diagnostik
unter Sedierung durchgefihrt (n=43/234). In 15% aller Falle wurde eine andere medi-
zinische Fachrichtung beziglich des Zustands der Patient:innen konsultiert (z. B. Kol-
leg:innen der Orthopédie, Neurologie, Ophthalmologie). In 13 Féllen (3%) wurde das
klinische Ethikkomitee bei komplexen Entscheidungsprozessen, z.B. bei der Diskus-
sion Uber die Beendigung lebenserhaltender MaRnahmen wie z.B. kinstliche Ernah-
rung und Flussigkeitszufuhr, beratend hinzugezogen.

Medizinische Devices und Medikation: In fast 80% der Falle waren die Patient:innen
auf medizinische Devices angewiesen. Tabelle 3 zeigt die Verwendung von Atemun-
terstitzung, kunstlicher Erndhrung und parenteraler Medikation in allen 487 fortlaufen-
den Féllen. In 29% der Falle erhielten die Patient:innen eine Form der Atemunterstut-
zung, in 16% wurde ein Beatmungsgerat zur invasiven (mit Tracheostoma) oder nicht-
invasiven Beatmung eingesetzt und in 11% der Félle hatten die Patient:iinnen ein
Tracheostoma. In der Mehrzahl der Falle litten die Patient:innen unter Dysphagie
(75%, n=363/487), und in den meisten dieser Falle erfolgte die Ern&hrung tber eine
Ernahrungssonde (86%, n=307/363).

Parenterale Medikation wurde in 50% aller Falle verabreicht, meist intravends (93%
der Félle mit parenteraler Medikation, n=224/242). Um die Dauermedikation der Kinder
zu analysieren, wurden exemplarisch die verabreichten Medikamente in allen Féllen
von einem Jahr (1-12/2020, n=102) untersucht. Die am haufigsten verabreichten Me-
dikamente waren Antazida, Laxantien und Antikonvulsiva (in 69%, 65% bzw. 61% der
Falle). Die durchschnittliche Anzahl der verschiedenen Medikamente pro Tag und Fall
betrug 10 (Median/Mittelwert 10, Range 0-20, IQR 7-13). In 50% der Falle erhielten die
Patient:innen eine Inhalationstherapie (Haufigkeit im Median 4 Mal/Tag, Range 1-8,
IQR 3-4).
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Tabelle 3 Atemunterstitzung, kinstliche Erndhrung und parenterale Medikation von
487 Féllen, 04/2016-10/2020.

n (%)
Atemunterstitzung 145 (29)
Nicht-Invasiv 54 (11)
Invasiv (Tracheostoma) 23 (5)
Tracheotomie ohne Beatmung 33 (6)
High-flow Therapie 35 (7)
Kiunstliche Ernéhrung 347 (71)
PEG-Sonde 199 (41)
PEG- plus PEJ-Sonde 30 (6)
PEJ-Sonde 48 (10)
Nasogastrale Sonde 70 (14)
Parenterale Medikation 242 (50)
Intravenos 224 (46)
Subkutan 18 (4)

PEG = perkutane endoskopische Gastrostomie. PEJ = perkutane endoskopische Jejunostomie.

Psychosoziale Betreuung: In 88% der Félle erfolgte ein Kontakt zwischen Patient:in-
nen/der Familie und dem psychosozialen Team oder der Seelsorge. In der Mehrzahl
aller Falle wurde die psychosoziale Betreuung als intensive Unterstlitzung eingestuft
(68%), die regelmafiige, enge Arbeit und therapeutische Interventionen mit dem ge-

samten Familiensystem oder einzelnen Mitgliedern umfasste.
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3.2 Qualitative Datenerhebung

Von den 13 Eltern, die wir kontaktierten, gaben 11 ihre Zustimmung und wurden inter-
viewt. Ein Vater lehnte aus Zeitgrinden ab, eine Mutter stimmte zu, aber der Zustand
ihres Kindes verschlechterte sich rapide und es verstarb einen Tag vor dem Interview,
so dass wir den Termin absagten. Ein Interview wurde von der Analyse ausgeschlos-
sen, weil der Befragte nicht ausreichend Einzelheiten Uber seine Erfahrungen berich-
ten konnte. Die Interviews dauerten zwischen 21 Minuten und 86 Minuten. Tabelle 4

zeigt die soziodemografischen Daten der teilnehmenden Eltern.

Drei Hauptthemen wurden von den Eltern genannt: (1) strukturelle Gegebenheiten, (2)
Engagement und Kompetenz der Fachkréafte und (3) Zusammenarbeit zwischen Eltern
und Fachkraften. Die Eltern au3erten einen Kontrast zwischen ihren Erfahrungen auf
der Kinderpalliativstation im Vergleich zu ihren Erfahrungen auf anderen Krankenhaus-
stationen. Im Folgenden werden die Berichte der Eltern in thematischer Reihenfolge
in Bezug auf ihre Erfahrungen dargestellt. Eine Auswabhl relevanter Ankerbeispiele ist

in thematischer Zuordnung dem Anhang dieser Arbeit zu entnehmen.

Tabelle 4 Charakteristika von Eltern und Kindern (10 Elternteile von 10 Kindern).

Geschlecht des Elternteils w=7, m=3
Geschlecht des Kindes w=8, m=2
Alter des Kindes (in Jahren) R:0,9-21Jahre M:5Jahre
SAPPV Anbindung vor dem Aufenthalt auf der Kin- .__ .

L . ja=6, nein=4
derpalliativstation
Erster Aufenthalt auf der Kinderpalliativstation ja=5, nein=5

w=weiblich, m=mannlich, R=Range, M=Median SAPPV= spezialisierte ambulante padiatrische Palliativversorgung

3.2.1 Strukturelle Gegebenheiten

Fur Eltern haben die strukturellen Gegebenheiten einen grof3en Einfluss auf ihr Wohl-

befinden.

R&aumliche Gegebenheiten. Stark kritisiert wurden laute und meist helle Zimmer,

schlechte Schlafmdéglichkeiten fur Eltern und das Fehlen von Gemeinschafts- oder El-
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ternzimmern. Der Aufenthalt in Mehrbettzimmern wurde als sehr anstrengend be-
schrieben. Die Eltern schéatzen eine einladende und familiare Umgebung mit Einzel-
zimmern fur die Patient:innen, einer Elternkiiche, einem Wohn- und Spielzimmer und
einem Balkon. Sie schéatzen gerdumige, familienfreundliche Zimmer, die nicht die
Krankenhausatmosphare widerspiegeln und in denen sie sich daher wohler fuhlen

koénnen.

Wenn es eigene Appartements fir Eltern gibt, schatzen sie diese Moglichkeit, sich
zurickzuziehen, Abstand zu gewinnen, erholsam zu schlafen und langere Auszeiten
zu erleben, in denen sie sich auf sich selbst als Eltern und auf ihre eigenen Bedurfnisse
konzentrieren kdnnen.

,Die Tochter war eigentlich ganz entspannt, deshalb auch die Elternkiiche mit der Spielecke,

wo sie am Ende viel Zeit verbracht hat. Ich glaube, sie hat gemerkt, dass sie in einem Kranken-

haus ist, aber sie hatte trotzdem ihren eigenen Bereich, wo sie sich bewegen konnte, und es

war nicht ganz so hektisch, weil die Palliativstation ist ein bisschen mehr an der Seite, also es

ist nicht ganz so ein Krankenhausgefihl.“ (Vater eines 9-jahrigen Madchens mit komplexem

Herzfehler)
Klinikstrukturen. Schlechtes Terminmanagement, kurzfristige Umplanungen sowie
komplizierte Ablaufe, wie lange Wartezeiten und unflexible Prozesse wurden als be-
lastend beschrieben. Zudem wurde als herausfordernd berichtet, wenn der Tagesab-
lauf der Familie, der meist durch die Krankheit des Kindes bestimmt wird, nicht berick-
sichtigt werden kann. Die Krankenhausroutine erlaubt es den Eltern nicht, sich ausrei-
chend auf die individuellen Betreuungsbediirfnisse des Kindes zu konzentrieren.

LAlso es gehdrt viel mehr auf die Bedirfnisse der Patienten geschaut, viel mehr. Also was ja

jetzt gerade passiert ist, man schaut auf die Bedurfnisse der Strukturen. Also im Moment wird

Ja praktisch ... Manchmal habe ich das Gefiihl, der Aufkleber, dass ich meinen Aufkleber habe,

ist wichtiger wie dass ich da bin als Person, ganz krass gesagt. Also dieser Aufkleber im Kran-

kenhaus, wo /.../die Nummer drauf steht und was weil3 ich, was da immer alles draufsteht, das

ist das Allerwichtigste. Ohne das bist du praktisch nichts. Und dann geht es ja so weiter. Und

da muss man halt aufpassen, dass irgendwie der Mensch noch im Mittelpunkt bleibt. Ich finde,

das geht verloren im Klinikalltag mehr wieder.” (Mutter eines 5-jahrigen Madchens mit infantiler

Zerebralparese und Epilepsie)
Die Familien miussen sich an die Krankenhausstruktur anpassen und viele Aufgaben
der Pflege tGbernehmen. Dartber hinaus sind Aufnahmen ohne eine erwachsene Be-

gleitperson in den vorherrschenden Strukturen kaum maoglich.
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Die Eltern sind dankbar, wenn sie direkt auf der Station facharztliche Konsile angebo-
ten bekommen, denn so kann vielen Anliegen strukturiert begegnet werden, was als
grol3e Erleichterung empfunden wird.

,Was ich toll fand, war die medizinische Versorgung, denn es war einfach toll, dass alle Fach-

arzte auf die Station kamen, um zu konsultieren. Das war ein grof3er Vorteil, und es hat unserem

Kind auch viel Ruhe gegeben, so dass alles auf der Station geklart werden konnte. Das fand

ich eigentlich den entscheidenden Vorteil der ganzen Station.” (Mutter eines 14-jahrigen Mad-

chens mit schwerer Hirnschadigung und Wachkoma)
Mangel an Fachkraften. Die Eltern beobachten einen Mangel an Fachpersonal und
damit einen Mangel an Zeit fur die Betreuung des einzelnen Kindes und fir die Betreu-
ung der Familie. Dies fuhrt wiederum bei den Fachkréaften zu Stress und bei den Eltern
zu dem Gefihl, allein gelassen zu werden. Sie haben das Gefihl, dass ihr Kind zwar
medizinische und pflegerische Versorgung erhélt, jedoch nur wenig zusatzliche Zeit
fur die Betreuung und Unterstiitzung des Kindes, wie zum Beispiel zum Spielen, zur
Verfigung steht. Den Interviews mit den Eltern zufolge reicht die rein medizinische
Versorgung nicht aus, insbesondere im Rahmen der Palliativversorgung. Sie win-
schen sich mehr Unterstitzung und eine ganzheitliche Betreuung. Sie wiinschen sich,
dass ihr Kind trotz der Krankheit mit seinen altersentsprechenden Bedurfnissen und
Entwicklungsaufgaben gesehen und betreut wird. Die Eltern kritisieren, dass die Fach-
krafte in der Regel zu wenig Zeit fir das einzelne Kind haben, um es mit seinen Be-
durfnissen kennen zu lernen. Einige Eltern sind eine 1:1-Betreuung ihres Kindes zu
Hause durch einen ambulanten (Kinder-)Krankenpflegedienst gewohnt und erhoffen
sich die gleiche Betreuungsintensitat auch im stationaren Setting, da die Pflege ihres
Kindes sehr komplex ist. Da dies im Krankenhaus nicht gewahrleistet ist, flihlen sie
sich weniger unterstitzt und stérker belastet als in ihrer hauslichen Pflegesituation.

,Also normalerweise ist halt so, wenn jetzt irgendwo so eine Situation ist, /Sie/ist meinetwegen

krank, meine Tochter, und ich habe einen Pflegedienst, dann habe ich hier Intensivpersonal zu

Hause, die Ubernimmt die /Tochter/acht Stunden und ich kann rausgehen aus der Situation.

Das kann ich auf der Palliativstation oder im Krankenhaus oder auf der Reha in der Regel nicht.“

(Mutter eines 5-jahrigen Madchens mit infantiler Zerebralparese und Epilepsie)
Padagogische/psychosoziale und aktive Entlastungsangebote. Obwohl die Eltern die
bestehenden Mdglichkeiten wie padagogische Angebote, zusatzliche Therapeut:innen
(z.B. Physiotherapie, Ergotherapie, Kunsttherapie, Musiktherapie) fur das kranke Kind

oder Auszeiten und Ansprechpartner:innen fur die Eltern und Geschwister schatzen,
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winschen sie sich noch mehr padagogische (z.B. Angebote zum gemeinsamen Spie-
len oder Vorlesen) und psychosoziale (z.B. Angebote wie Ausflige, Gesprachsange-
bote) Angebote sowie aktive Entlastungsangebote, bei denen das Kind mit seinen al-
ters- und entwicklungsentsprechenden Bedurfnissen und Fordermoéglichkeiten gese-
hen wird, aber auch die Eltern und Familien in die Versorgung einbezogen werden.
,Bei der Pflege hatte ich so manchmal das Gefuhl, /.../manche haben sich lieber im Schwes-
ternzimmer unterhalten, anstatt beim Kind zu sein. Die dachten, ah, die Mama ist ja da, oder
sind auch nicht auf die Idee gekommen, mal zu sagen, soll ich im Zimmer bleiben, dann kénnen
Sie in Ruhe essen gehen oder mal eine Zeitung lesen oder irgendwas, um mal ein bisschen

Abstand zu haben.” (Mutter eines 14-jahrigen Madchens mit schwerer Hirnschadigung und
Wachkoma)

3.2.2 Engagement und Kompetenz der Fachkréafte

Aus den Berichten der Eltern geht hervor, dass das Engagement der Fachkrafte sowie

ihre Kompetenz im Umgang mit Kindern und Familien ein zentrales Thema sind.

Engagement der Fachkrafte. Ein hohes Engagement fir das Wohlergehen des Kindes,
personliche Motivation und Einfihlungsvermogen, insbesondere bei den Pflegefach-
kraften wurden als Schlusselfaktoren fur die positiven Erfahrungen der Eltern im Kran-
kenhaus beschrieben. Die Eltern haben dann das Gefilhl, dass ihre Sorgen gut ver-
standen und ernst genommen werden. Sie fuhlen sich erleichtert und beruhigt, wenn
immer jemand da ist, der Zeit und ein offenes Ohr hat. Eine fiirsorgliche und unterstut-
zende Haltung der Fachkrafte erleichtert es den Eltern, mit bestehenden Schwierigkei-
ten umzugehen und diese zu akzeptieren. Die Eltern raumten ein, dass einige Fach-
krafte sie gerne noch mehr unterstitzen wirden, als es die bestehenden Strukturen,
vor allem der aktuelle Personalschliissel und die daraus resultierende verfligbare Zeit,
zulassen.

"Mich hat vor allem das Engagement berihrt, dass die Leute bereit sind, auf so eine Station zu

gehen, mit so einer hohen emotionalen Belastung zu arbeiten und trotzdem ihr Bestes zu ge-

ben, und viele waren auch hochmotiviert, dem Kind etwas Gutes zu tun, zu motivieren und zu

sagen, hey, das ist eine schwierige Phase, die du durchmachst, aber wir werden trotzdem ver-

suchen, einen schdnen Tag mit dir zu haben. [...] Und dass uns einfach geholfen wurde, ja,

dass einfach jemand uns ernst nimmt und versucht, uns zu unterstitzen, ja, das fand ich ange-

nehm." (Mutter eines 14-jahrigen Madchens mit schwerer Hirnschadigung und Wachkoma)
Viele Fachkrafte werden sowohl fachlich aufgrund der medizinischen Komplexitat als
auch emotional im Umgang mit der Schwere der Erkrankung und dem Schicksal der

Familie als Uiberfordert erlebt.
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LWir mussten] immer wieder die Erfahrung machen, dass die regularen Stationen mit so einem

komplexen Fall Uberfordert sind, ja, das einfach nicht einschatzen kénnen, das Kind nicht beur-

teilen kénnen, weil sie nicht sprechen kann, nur auf unsere Schilderungen angewiesen sind.”

(Mutter eines 14-jahrigen Madchens mit schwerer Hirnschadigung und Wachkoma)
Kompetenz. Vor allem eine hohe fachliche Kompetenz starkt das Vertrauen der Eltern
in die Fachkrafte. Die Eltern haben die Kompetenz im Umgang mit schwierigen und
belastenden Situationen als positiv hervorgehoben. Dies wird als wichtig empfunden,
weil die meisten stationdren Aufenthalte in einer Krise und méglicherweise in einer
lebensbedrohlichen oder finalen Situation stattfinden und immer mit der Frage verbun-
den sind, ob das Kind den Aufenthalt Gberleben wird.

"Wenn man in einer Akutsituation auf die Station kommt, ist man als Elternteil natirlich sehr

besorgt, man weil3 nie, ob ich jetzt in einer Endsituation bin, ob es jetzt so weit ist, denn wenn

ich ein Kind in palliativmedizinischer Behandlung habe, ist es immer das Erste, was ich vermute,

dann denke ich als Mutter oder Vater immer, okay, jetzt kdnnte der Zeitpunkt kommen, wo wir

uns darauf vorbereiten missen, gerade wenn es so unklar ist, und dass man einfach denkt,

okay, jetzt ... Es ist natirlich eine sehr hohe Belastung, auf der einen Seite wissen wir es die

ganze Zeit, aber es ist etwas anderes, wenn der konkrete Zeitpunkt kommt. Und als Nicht-

Mediziner kann man nicht einschéatzen, ist das etwas Harmloses, das man in den Griff bekommit,

oder sind wir jetzt in einem degenerativen Prozess oder in einem finalen Prozess?" (Mutter

eines 14-jahrigen Madchens mit schweren Hirnschaden und anhaltendem Wachkoma)
Viele Eltern schétzen die Verfligbarkeit eines breiten Spektrums von Spezialist:innen.
Wenn neben dem personlichen Engagement der Fachkrafte auch ein spezielles und
vielfaltiges Fachwissen vorhanden ist, entsteht ein Gefuihl der Sicherheit, was als be-
ruhigend empfunden wird. Daruber hinaus ermoglicht das Gefuhl der Sicherheit und
Vertrauen in das Team den Eltern, Teile der Betreuung ihres Kindes und vor allem die
medizinische Verantwortung an die Fachkréafte abzugeben, was die elterliche Entlas-
tung verstarkt und den Eltern Zeit fur ein "normales Eltern-Sein " verschafft, d. h. fur
den Umgang mit ihrem Kind als fursorgliche Eltern und nicht nur als medizinische Be-

zugsperson.
»~Zumindest, dass ich die medizinische Verantwortung in dem Moment mal nicht hatte und immer
gucken und beobachten musste, dass das jetzt wirklich Pflegekrafte und die Arzte tibernommen
haben, das fand ich gut” (Mutter eines 14-jahrigen Madchens mit schwerer Hirnschadigung und
Wachkoma)
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3.2.3 Zusammenarbeit zwischen Eltern und Fachkraften

Eine partnerschaftliche Zusammenarbeit sowie eine respektvolle und ehrliche Kom-
munikation zwischen Eltern und Fachkraften wurden von den Eltern als besonders

wichtig beschrieben.

Partnerschaftliche Zusammenarbeit. Die Eltern schatzen eine respektvolle Zusam-
menarbeit. Sie winschen sich, dass die Fachkrafte die elterliche Erfahrung und das
elterliche Wissen als Expert:innen fir ihr Kind wahrnehmen. Wenn nicht, fihlen sie
sich nicht ernst genommen. Darlber hinaus winschen sie sich mehr Anleitung als
medizinische Laien, die sich als "normale" Eltern um ihr Kind sorgen. Wenn dies nicht
maoglich ist, fuhlen sie sich nicht ausreichend unterstitzt. Sie wollen die Verantwortung
an die Fachkréafte abgeben und suchen dementsprechend Kompetenz in Bezug auf
die (seltene) Krankheit des Kindes. Wenn Absprachen getroffen werden, die Pri-
vatsphare respektiert wird und eine enge Zusammenarbeit mit dem pflegerischen und
medizinischen Personal stattfindet, fihlen sich die Eltern in den Tagesablauf integriert.
Die Eltern schatzen eine ruhige, freundliche und vertraute Atmosphére sowie Flexibi-
litat im Umgang miteinander. Wenn ein standiger Austausch Uber den Zustand des
Kindes stattgefindet und die Termine an die Bedurfnisse des Kindes oder der Familie
angepasst werden kdnnen, wird dies als besonders positiv empfunden.

LAISO man muss sich auch vorstellen, wir Eltern mit solchen Kindern, wir sind ja zu Hause, wir

werden ja zum Mega-Manager, wo du dir nie gedacht hast, dass du das bewaéltigen kannst, das

heil3t, da hangt ja ganz viel zusammen und wir Eltern managen das Ganze. Und dann kommt

irgendjemand noch her, sei es ein Arzt oder sonst wer, und verandert da drin einfach was, ohne

das zu besprechen.” (Mutter eines 5-jahrigen Madchens mit infantiler Zerebralparese und Epi-

lepsie)
Kommunikation. Ein Mangel an offener und ehrlicher Kommunikation wird von Eltern
als belastend empfunden.

"Nun, zumindest [fehlende Kommunikation] beunruhigt einen sofort, was die Situation angeht,

wie sicher man sich fihlt und wie sicher man sein Kind fhlt. [...] Also vor allem bei [der Mutter]

hatte es dann den Effekt, dass man irgendwann, [...] dass man dann auch an der Kompetenz

der Fachkrafte zweifelt. Und das ist nicht gut, das sollte eigentlich nicht so sein, weil man ver-

traut ihnen und man ist in gewisser Weise darauf angewiesen, dass sie einem das Gefiihl von

Sicherheit geben. [...] Man hat auch das Geflihl, dass es eher ein Gegeneinander als ein Mitei-

nander ist, wenn der Patient misstrauisch wird oder die Eltern misstrauisch werden [...]" (Vater
eines 11 Monate alten Madchens mit perinataler hypoxisch-ischamischer Enzephalopathie)
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Eine ehrliche und respektvolle Kommunikation wurde als wertvoll hervorgehoben.
Auch der Austausch von Informationen tber Therapien und Unterstitzung im Umgang
mit dem Kind wurde als hilfreich berichtet.

Wahrend der stationaren Aufenthalte erleben sich die Eltern oft als ,Anwalte” ihres
eigenen Kindes gegenuber den Fachkraften. Oft missen sie die Krankengeschichte
des Kindes immer wieder erzahlen, was als sehr belastend empfunden wird. Einige
Eltern winschen sich einen intensiveren Austausch und Informationsweitergabe inner-
halb des Krankenhausteams sowie mit Fachkraften aus anderen Abteilungen, Kran-

kenhausern oder mit ambulanten Versorgenden.

3.2.4 Einfluss der SARS-CoV-2 Pandemie auf den Alltag und das Erleben
von stationaren Aufenthalten der Familien

Die SARS-CoV-2 Pandemie beeinflusst den Alltag von Familien mit einem Kind mit
LLC auf unterschiedliche Weise. Einige Eltern berichteten, dass ihr Kind durch die
SARS-CoV-2 Pandemie sowohl im stationaren als auch im hauslichen Setting weniger
therapeutische Angebote erfahrt, da diese aufgrund des Infektionsschutzgesetztes
und entsprechenden Hygienekonzepten nicht stattfinden kénnen.

,Er hat keine Therapien bekommen, also nichts, durch Corona, muss man ganz ehrlich sagen.

Wir waren zwar Uberall angebunden, aber niemand durfte mehr kommen, Hausbesuche waren

verboten.” (Mutter eines 21 Monate alten Jungen mit unbekannter Diagnose)
Zudem zeigen sich die Folgen entsprechender Auflagen auch im Erleben des statio-
naren Aufenthaltes. Die vorgegebenen Besuchseinschrankungen werden als belas-
tend empfunden. Durch Hygienemalinahmen und Kontaktbeschrankungen ist die Nut-
zung von Gemeinschaftsraumen fir Eltern und Familien sowie der Kontakt zu anderen
Eltern eingeschrankt, was ebenfalls als negativ berichtet wurde.

L,Durch diese Masken und diesen ganzen Dings geht Ndhe verloren. Man hat natiirlich auch mit

den anderen Eltern kaum Kontakt. Also das ist ja auch so, dass ich mich manchmal abends

dann vor Corona ... Irgendwie hat man sich dann im Elternzimmer hinten getroffen zum Bei-

spiel, hat kurz geratscht oder so, oder man hat sich zum Essen getroffen. Und das ist jetzt schon

sehr einsam auf der Station.” (Mutter eines 5-jahrigen Madchens mit infantiler Zerebralparese

und Epilepsie)
Die Einschrdnkungen werden jedoch weitgehend verstanden, auch wenn sie als zu-

satzliche Belastung empfunden werden.
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4. Diskussion

Die vorliegende Studie beschreibt die Merkmale von Patient:innen mit LLC und ihre
Versorgungsintensitat, um den Pflegebedarf dieser Patient:innen und die Bedeutung
einer spezialisierten stationaren Versorgung besser zu verstehen. Die Daten zeigen
eine grol3e Heterogenitat der Patient:innenpopulation und weisen auf eine hohe Kom-
plexitat und Intensitat der medizinischen, pflegerischen und psychosozialen Betreuung
hin.

Die vorliegende Studie zeigt Unterschiede zwischen den TfSL/ICD-10-Gruppen in Be-
zug auf die Aufnahmehaufigkeit und die Todesfalle auf der Kinderpalliativstation, was
auf unterschiedliche medizinische Herausforderungen und Pflegebedirfnisse hin-
weist. Anders als in der Palliativwversorgung von Erwachsenen 2326 sind die meisten
Patient:innen in der PPV nicht-onkologisch erkrankt.?’: 28 In unserer Studie bilden Pa-
tient:innen der TfSL-Gruppen 3- und -4- zusammen die grof3te Gruppe, was mit Daten
zur SAPPV Ubereinstimmt.11 2722 patient:innen der TfSL-Gruppe 4, also Patient:innen
mit schwerer neurologischer Beeintrachtigung, sind in unserer Kohorte die Mehrheit.
Vergleichbar mit Siden et. al., die die Charakteristika der Patient:innen in einem Kin-
derhospiz in Kanada analysierten, spiegelt sich dies in der Aufnahmehaufigkeit der
Patient:innen wieder. Kinder mit neuromuskularen Erkrankungen wurden in beiden
Studien haufiger mehrfach aufgenommen.® Die Mehrzahl der Patient:innen mit onko-
logischen Erkrankungen wurden hingegen nur einmal aufgenommen und dabei haufi-
ger zur palliativmedizinischen Versorgung in der Lebensendphase. Diese Ergebnisse
lassen vermuten, dass Patient:innen mit onkologischen Erkrankungen oft erst spat im
Verlauf ihrer Krankheit an die PPV angebunden werden, nachdem die kurativen Be-
handlungsmdglichkeiten ausgeschopft wurden.®® Patient:innen der TfSL-Gruppe 4
werden hingegen mit ihrem komplexen Versorgungsbedarf mdglicherweise friiher an
die PPV angebunden und tber einen langeren Zeitraum palliativmedizinisch begleitet,
einschlief3lich wiederholter stationarer Aufenthalte zur Bewéltigung von Symptomkri-
sen und Komplikationen.! Ziel der stationdren Aufenthalte ist es dann, den Zustand
der Patient:innen zu stabilisieren und eine Entlassung und ein Versterben zu Hause
zu ermoglichen, was fur viele Familien wichtig ist.*% 31-35 Dennoch kann es auch Fami-
lien geben, die sich den Tod des eigenen Kindes zuhause nicht vorstellen kbnnen oder
bei denen sich die Patient:innen aufgrund von hoher Symptomlast in einem stationaren

Setting besser aufgehoben fiihlen. Hierbei zeigen vorherige Forschungen, dass Eltern
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dann ein Krankenhaus einem Kinderhospiz vorziehen, sodass sie von spezialisierten

stationaren Konzepten wie der Kinderpalliativstation profitieren.3!

Vorangegangene Studien haben gezeigt, dass die Pravalenz von Kindern und Jugend-
lichen mit LLC sowie deren Krankenhauseinweisungen in den letzten zwei Jahrzehn-
ten ebenso wie der Bedarf an spezialisierten PPV-Strukturen zugenommen haben.*
36-38 |m internationalen Vergleich haben sich verschiedene Modelle und Strukturen fiir
die PPV etabliert: freistenende Kinderhospize, stationare PPV-Programme sowie
hausliche PPV-Dienste.® 3% 40 Diese Programme unterscheiden sich in ihren Struktu-
ren. In den USA konzentrieren sich die PPV-Programme in Krankenhausern mit PPV-
Diensten auf eine konsiliarische PPV. In einigen Landern bieten Kinderhospize spezi-
alisierte PPV an. Akutstationare Kinderpalliativstationen sind selten. Die PPV in
Deutschland umfasst mit stationaren Kinderhospizen, ambulanten Kinderhospizdiens-
ten, Palliativdiensten in Kinderkliniken, spezialisierten ambulanten Kinderpalliativ-
teams sowie derzeit zwei spezialisierte Kinderpalliativstationen verschiedene Versor-
gungsformen, welche in der Einleitung dieser Arbeit ausfuhrlich erlautert wurden. Trotz
bestehender PPV-Strukturen fiir das hausliche Setting durch SAPPV-Teams, werden
auch in Deutschland viele Kinder mit LLC wiederholt in ein Krankenhaus eingewiesen.
Patient:innen mit LLC werden dabei haufig auf Intensivstationen aufgenommen, da
ihre Versorgung in der Regel zu komplex fur padiatrische Allgemeinstationen ist, sie
oft auf Atemunterstiitzung angewiesen sind und eine intensive und spezialisierte Be-
handlung benotigen.*-#4 Aufenthalte und ein Versterben auf einer Intensivstation sind
jedoch fir die Patient:innen und ihre Familien sehr belastend.*>4” Auch wenn die Pa-
tient:innen in unserer Studie in den meisten Féllen von einem SAPPV-Team auf die
Kinderpalliativstation eingewiesen wurden (66%), sind in 9% aller Falle die Patient:in-
nen von einer Intensivstation auf die Kinderpalliativstation verlegt worden. Dies weist
darauf hin, dass zusatzlich zu den bestehenden station&dren und ambulanten Struktu-
ren spezialisierte stationare Versorgungsformen fur Patient:innen mit LLC benotigt
werden, damit diese gezielt von einer spezialisierten und multiprofessionellen PPV-
Expertise zur Stabilisierung, Symptomkontrolle und psychosozialen Unterstiitzung

profitieren konnen.1% 12, 48

Die retrospektive Analyse der Erkrankungskomplexitat auf der Kinderpalliativstation
zeigt ein Versorgungsniveau, das mit dem einer padiatrischen Intermediate-Care-Ein-

heit vergleichbar ist. Intermediate-Care-Einheiten stellen ein stationares Setting fur
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nicht-kritisch kranke Kinder und Jugendliche dar, welche nicht auf einer péadiatrischen
Allgemeinstation versorgt werden kdnnen, deren aktueller Gesundheitszustand jedoch
kein intensivmedizinisches Monitoring erfordert.*? 43 49 Die vorliegende Studie zeigt
anhand der retrospektiven Analyse, dass eine padiatrische Allgemeinstation der Ver-
sorgung von Kindern und Jugendlichen mit LLC aufgrund ihrer hohen Symptomlast,
der Komplexitat in Therapie und Diagnostik sowie einer haufigen Abh&ngigkeit von
medizinischen Devices wie Atemunterstiitzung oder Nahrungssonden nur schwer ge-
recht werden kann. Die Interviews mit Eltern bestatigen diese Analyse, wenn sie von
der fachlichen und emotionalen Uberforderung der Fachkréafte auf padiatrischen Allge-
meinstationen berichten. Die Kinderpalliativstation stellt durch ihr interdisziplinares und
multiprofessionelles Team aus Fachkraften mit Weiterbildung in PPV, eine entspre-
chende technische Ausstattung (z.B. fir die Uberwachung beatmeter Patient:innen,
fur patient:innengesteuerte Analgesie (PCA) und der Mdglichkeit zur EEG-Ableitung
auf Station) und familienfreundliche Raumlichkeiten (z.B. Familienbereich, Elternap-
partements) ein spezialisiertes klinisches Setting fur die akutstationare Versorgung
von Kindern und Jugendlichen mit LLC dar. Sie bietet somit die medizinische Versor-
gung auf dem Niveau einer Intermediate-Care-Einheit verbunden mit auf Kinderpallia-
tivmedizin spezialisierten Fachkréaften, wovon sowohl die Kinder als auch ihre Familien

profitieren.

Die vorliegende Studie gibt weiterhin Aufschluss Uber die aus der komplexen Versor-
gung ihres schwerkranken Kindes entstehenden Belastungen und Bedurfnisse von El-
tern wahrend eines stationdren Aufenthaltes. Das bevorstehende Versterben eines
Kindes ist sowohl fiir die Eltern als auch fur Fachkrafte eine emotionale Herausforde-
rung.5%-%% Collins et. al. zeigten, dass Eltern von Kindern mit LLC eine geringere Le-
bensqualitat und psychosoziales Wohlbefinden aufweisen. In ihrer Studie werden zu-
dem die unerfillten Bedurfnisse von Eltern von Kindern mit LLC deutlich. Vergleichbar
zu der vorliegenden Interviewstudie zeigt sich auch dort, dass sich Eltern mehr Aus-
zeiten fur sich selbst und vor allem Unterstitzung in der nachtlichen Versorgung ihres
Kindes wiinschen. Es besteht also ein hoher Bedarf an psychosozialer Untersttitzung
und Entlastungsangeboten.>® Die Intensitat der psychosozialen Betreuung zeigt sich
auch in der vorliegenden retrospektiven Analyse zur Versorgung auf einer Kinderpalli-

ativstation in Gber 2/3 aller Félle als intensive Unterstiitzung mit regelmafigen Gespra-



4 Diskussion 39

chen und therapeutischer Intervention. Aus den Interviews mit Eltern wird jedoch deut-
lich, dass fir sie diese bereits bestehenden Angebote zur psychosozialen Versorgung
nicht ausreichen. Eltern beschreiben den Wunsch nach mehr aktiven Angeboten zur
Entlastung fur Eltern. Ahnlich wie bei Collins et. al. weisen also Eltern, auch wenn sie
bereits an eine spezialisierte PPV-Struktur angebunden sind, weiterhin unerfillte Be-
durfnisse auf.%® Dies unterstreicht die Bedeutung einer ganzheitlichen und multiprofes-
sionellen Versorgung in der (stationaren) PPV. Zukunftige Studien sollten daher die
Merkmale der psychosozialen Betreuung von Eltern von Kindern mit LLC weiter unter-
suchen, um den umfassenden Betreuungsbedarf besser zu verstehen. Es sollten Kon-
zepte entwickelt werden, wie diesen Bedurfnissen der Eltern besser begegnet werden

kann.

Einige der oben genannten Bedlirfnisse entsprechen bisherigen Forschungsergebnis-
sen der Literatur.%® 57-62 Ahnlich wie bei Feudtner et. al., die zeigten, dass gerade fiir
Eltern von komplex kranken Kindern um ,gute Eltern“ zu sein am wichtigsten ist, dass
sich das Kind geliebt flhlt und sie gemeinsam mit den Fachkraften Entscheidungen fir
ihr Kind treffen konnen,%3 84 wiinschen sich die Eltern auch in der vorliegenden Studie
eine partnerschaftliche Zusammenarbeit mit den Fachkraften. Den Fokus auf das Kind
zu legen kann dabei durch Kompetenz und personliches Engagement von spezialisier-
ten Fachkréaften untersttitzt werden. Im Verlauf der schweren Erkrankung eines Kindes
erarbeiten sich Eltern medizinisches Fachwissen, erlernen die komplexe pflegerische
Versorgung und bauen eine grol3e Kompetenz in der Betreuung ihres Kindes auf. Sie
missen zu medizinischen Expert:innen werden, um ihr Kind zuhause zuverlassig ver-
sorgen zu kénnen.®® Wahrend eines stationaren Aufenthaltes missen die Eltern den
Fachkraften vertrauen und sich den vorgegebenen Krankenhaus- und Versorgungs-
strukturen anpassen. Sie winschen sich dabei wahrend eines stationaren Aufenthal-
tes mit ihrer Kompetenz als Expert:innen fiir ihr Kind wahrgenommen zu werden.*7: 66:
67Wichtig ist ihnen dabei der kontinuierliche Austausch tiber die medizinische Situation
des Kindes sowie die gemeinsame Erarbeitung der Therapieziele. Gleichzeitig win-
schen sie sich jedoch Unterstltzung und Entlastung als "normale" Eltern und medizi-
nische Laien. Sie wollen die (medizinische) Verantwortung im stationaren Setting ab-
geben und Anleitung sowie Feedback im Umgang mit ihrem Kind erfahren.5% 68 Diese
Bedurfnisse stehen dabei nebeneinander. Es werden Konzepte benétigt, wie Fach-

krafte den Bedurfnissen von Eltern begegnen, die Zusammenarbeit von Fachkraften



4 Diskussion 40

und Eltern verbessert und Eltern adéaquat in die stationare Versorgung integrieren wer-
den kdnnen.%%-! Studien zur Einbeziehung von Eltern in die Versorgung hospitalisierter
Kinder verdeutlichen, dass, um den genannten Herausforderungen begegnen zu kon-
nen, eine familienzentrierte Pflege bedeutend ist. Ihre Implementierung in den statio-
naren Alltag fordert Ressourcen und gestaltet sich daher haufig, gerade fur Fachkrafte,
als herausfordernd.”>"> Es gilt also nicht nur Konzepte fiir eine Entlastung der Eltern
zu finden, sondern auch die Perspektive der Fachkrafte, insbesondere der Pflegenden,

sollte einbezogen werden, um eine Implementierung zu ermoglichen.”®

Aus den Ergebnissen dieser Interviewstudie wird deutlich, dass Konzepte fur struktur-
Ubergreifenden Austausch, die eine patient:innenorientierte Zusammenarbeit zwi-
schen verschiedenen Professionen, Fachbereichen, Institutionen sowie den unter-
schiedlichen Versorgungsformen ermdglichen, wichtig sind. Dies kann die Versorgung
der Kinder intensivieren, Fehlerquellen minimieren und die Belastung der Eltern sen-
ken. Die enge Verknipfung der Kinderpalliativstation mit einem angegliederten
SAPPV-Team wird als Unterstitzung in der Koordination und Integration der verschie-
denen stationaren sowie ambulanten Versorgender angesehen.”” Dies bietet gerade
bei der Therapiezielfindung und bei Therapieentscheidungen, welche haufig belastend
und langwierig sein kdnnen’®, einen Vorteil, indem es eine kontinuierliche Versorgung
durch die gleichen spezialisierten Fachkrafte gewahrleistet. Die Komplexitat solcher
Entscheidungen und die Bedeutung der padiatrischen Vorausplanung (advance care
planning, ACP) 7882 werden in vorliegender Studie auch durch den Reanimationsstatus
der Patient:innen deutlich. Viele weisen einen vollstindigen Reanimationsstatus auf,
was angesichts des Gesundheitszustands der Patient:innen Uberraschend ist und in
fast 1/3 der Falle wurde der Reanimationsstatus nicht dokumentiert. Die Prognoseun-
sicherheit kann die Bereitschaft der Patient:innen/Eltern und des Fachpersonals zur
Begrenzung der lebensverlangernden Behandlung beeinflussen, da der Krankheits-
verlauf und die verbleibende Lebenszeit sowie die Lebensqualitat oft schwer vorher-
sehbar sind.”® 79.81.83.84 Aych der kulturelle Hintergrund der Familien, ihre individuellen
Erfahrungen mit der Gesundheitsversorgung und andere personliche Faktoren kbnnen
ihre Entscheidungen beeinflussen.

Die Ergebnisse zeigen, dass Eltern ein spezialisiertes Angebot wie die Kinderpalliativ-
station als positiv empfinden. Jedoch kann auch dieses Konzept den Bedurfnissen der

Eltern nicht ausreichend begegnen. Zwar zeigen die oben dargelegten Daten, dass
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hier eine multi- und interprofessionelle Betreuung stattfindet und wichtig ist, jedoch
wird auch deutlich, dass gerade die arztliche Prasenz und die universitare Anbindung
auf eine Symptomkontrolle und eine Stabilisierung der Krankheitssituation abzielen.
Viele der befragten Eltern haben auch Erfahrung mit anderen Strukturen der PPV, vor
allem mit stationaren Kinderhospizen. Die Ergebnisse der Interviews lassen vermuten,
dass diese Erfahrungen die Erwartungen an die Kinderpalliativstation als spezialisierte
Struktur der Kinderpalliativmedizin verandern. Die vorliegenden Daten zeigen, wie es
auch bei Mattsson et al. fur Eltern in PICU beschrieben wurde, dass fur Eltern das
Geflhl von Sicherheit sowohl in der medizinischen als auch in einer padagogischen
und psychosozialen Versorgung wichtig ist.#’- 62 Sie wiinschen sich eine psychosoziale
Betreuung und Entlastung vergleichbar mit einem auf Entlastungspflege spezialisier-
ten Kinderhospiz vereint mit der medizinischen Expertise und Kompetenz einer Uni-
versitatsklinik. Diese hohen Anforderungen kénnen Enttauschung hervorrufen. Es gilt
zu klaren, was eine Station wie eine Kinderpalliativstation leisten kann, um den Anfor-
derungen und Bedurfnissen gerecht werden zu kdnnen. Es bleibt offen, ob ein besse-
rer Personalschlissel allein den Belastungen von Eltern begegnen kénnte. Eine mul-
tiprofessionelle Versorgung, die eine medizinisch-pflegerische mit einer psychosozia-
len Versorgung vereint, kann durch eine respektvolle Zusammenarbeit im Team er-
reicht werden. Die vorliegende Studie zeigt, dass es, um den Bedirfnissen von kran-
ken Kindern und Jugendlichen sowie deren Familien gerecht werden zu kénnen, ein
gleichwertiges Miteinander von medizinischen und nicht-medizinischen Strukturen er-

fordert.
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5. Limitierungen

Die Studie weist gewisse Limitierungen auf. In der quantitativen Datenerhebung konn-
ten aufgrund des retrospektiven Designs nicht alle relevanten klinischen Merkmale zu-
verlassig und vollstandig aus den Krankenakten entnommen werden. Fur die Daten-
erhebung wurden alle fortlaufenden Félle, einschliel3lich der wiederholten Aufnahmen
pro Patient:in, beriicksichtigt. Es erfolgte eine Uberwiegend fallbasierte Auswertung
der Daten, um die Komplexitdt und den Aufwand des tatsédchlichen Pflegealltags auf
der Kinderpalliativstation zu beschreiben. Einzelne Patient:innen kdnnen daher durch
mehrfache Aufnahme die Ergebnisse verzerren und so eine direkte Ubertragbarkeit

der Ergebnisse limitieren.

Eine mdgliche Einschréankung des qualitativen Studienteils ist die Auswahl der Stich-
probe durch personliche Beziehungen, die unsere Ergebnisse verfalscht haben
konnte. Die Interviewerin selbst war jedoch keinem der Teilnehmenden vorher be-
kannt. Eine weitere Einschrankung besteht darin, dass es sich bei der Stichprobe um
Eltern handelte, die bereits Erfahrungen mit einer spezialisierten Versorgung auf der
Kinderpalliativstation gemacht haben. Die Ergebnisse lassen sich daher nicht auf El-
tern verallgemeinern, die hier keine Erfahrungen haben. Dartber hinaus kénnen die
Antworten der Teilnehmenden die soziale Erwiinschtheit wiederspiegeln. Zudem be-
ziehen sich einige Erfahrungen der Eltern, vor allem Erfahrungen mit anderen Kinder-
kliniken, auf vergangene stationdre Aufnahmen, sodass die Berichte mdglicherweise

verzerrt sein konnen und nicht alle Details erinnerlich sind.

Das monozentrische Studiendesign schrankt eine direkte Ubertragbarkeit der Ergeb-

nisse auf andere Versorgungsformen und -strukturen ein.
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6. Fazit

Die vorliegende Studie verdeutlicht die Komplexitat der stationdaren Versorgung von
Kindern und Jugendlichen mit LLC. Sie liefert Informationen tber die klinischen Cha-
rakteristika und die Hintergriinde der Versorgung der Patient:innen, die auf einer Kin-
derpalliativstation betreut werden. Die Studie ermdglicht weiterhin, das Wissen tber
die verschiedene stationaren Versorgungskonzepte fur Kinder mit LLC zu erweitern
und dient als Grundlage fur die weitere Entwicklung von spezialisierten Versorgungs-
strukturen fur Kinder mit LLC und ihre Familien. Diese kdnnen helfen, sowohl der Le-
bensendphase als auch wiederkehrenden Krisensituationen in einem spezialisierten

Setting zu begegnen.

Klinische Merkmale wie eine hohe Symptomlast, umfassende Diagnostik und Therapie
sowie die Abhangigkeit von medizinischen Devices zeigen die Komplexitat und Hete-
rogenitat der medizinischen Versorgung der Patient:innen. Im Verlauf der Erkrankung
werden Eltern zu Expert:innen fir ihr Kind, eigenen sich Fachwissen an und erlernen
komplexe, medizinische Ablaufe, um ihr Kind versorgen zu kdénnen. Sie wollen daher
auch wahrend eines stationaren Aufenthaltes als Expert:innen wahrgenommen und in
ihrer Kompetenz geférdert werden. Eltern au3erten aber auch das Beddurfnis, bei ei-
nem stationaren Aufenthalt die medizinische Verantwortung an die Fachkrafte abge-
ben zu wollen und so Entlastung und Unterstiitzung zu erfahren. Neben medizinischer
Fachkompetenz erfordert die Versorgung von Patient:innen mit LLC also eine multi-
professionelle Betreuung der ganzen Familie mit zusatzlichen padagogischen und psy-
chosozialen Angeboten. Um pflegende An- und Zugehérige auch im stationéren Set-
ting als wichtige Unterstitzung in der Versorgung der Patient:innen zu halten, bedarf
es spezialisierter Konzepte in Bezug auf den Umgang mit Eltern von Kindern und Ju-

gendlichen mit LLC.

Die vorliegende Studie gibt Hinweise darauf, dass spezialisierte Versorgungsstruktu-
ren sowie spezialisierte Fachkrafte notwendig sind, um den Bedurfnissen von Pati-

ent:innen und Familien im stationdren Setting gerecht werden zu kénnen.
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»,Erfahrungen und Bediirfnisse von Eltern bei der Versorgung ihrer schwer-

kranken Kinder im stationaren Setting einer Kinderklinik:

eine qualitative Studie“

Studienleiterin:

Prof. Dr. Monika Fuhrer, Tel.: 089/4400 48001 (Sekretariat Frau Haller)

Ansprechpartner fur Ruckfragen und verantwortlich fir den Datenschutz in der Studie:
Dr. Kerstin Hein, Tel.: 089/4400 48028, kerstin_karen.hein@med.uni-muenchen.de

Dr. Julia Gramm, julia.gramm@med.uni-muenchen.de

Verantwortlich far die Durchflihrung der Studie:

Sophie StoRlein, Tel.: 0176/522 30 878, stoesslein.sophie@gmail.com

Liebe Eltern,

die schwere Erkrankung eines Kindes ist haufig mit regelmafigen oder langen statio-
naren Aufenthalten in der Kinderklinik verbunden. Als Eltern haben Sie vermutlich
schon viel Zeit mit lhrem Kind im Krankenhaus verbracht und organisieren lhren Fa-
milienalltag rund um die Bedurfnisse lhres kranken Kindes. Aus der vorherrschenden
Literatur sowie personlichen Erfahrungen wissen wir, dass Sie in der Versorgung lhrer
Kinder eine entscheidende Funktion einnehmen, die trotz ihrer Unabdingbarkeit zu ei-
ner grof3en Belastung fihren kann. Ziel der geplanten Studie ist, Ihre Erfahrungen und
Bedurfnisse als Eltern eines schwer erkrankten Kindes wéhrend des Aufenthaltes in

der Kinderklinik heauszuarbeiten. Ergebnisse der Studie sollen dazu beitragen, die
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Versorgung der kranken Kinder in der Kinderklinik zu verbessern und Sie als Eltern

und Familien zu unterstitzen.

Fur den deutschsprachigen Raum gibt es derzeit noch wenig wissenschatftliche For-
schung zu den Bedurfnissen von Eltern wahrend stationérer Aufenthalte, so dass lhre

personlichen Erfahrungen fir uns von sehr grof3er Bedeutung sind.

Folgender Ablauf ist fiir die Studie vorgesehen: Sie wurden vom Team auf Ihrer Station
auf die Studie angesprochen und haben mundlich Ihr Interesse an der Teilnahme be-
kundet. Daraufhin haben Sie die Informationen und eine Einverstandniserklarung er-
halten. Nach Erhalt der Informationen und Einverstandniserklarung wird Sie die Ver-
antwortliche fur die Durchfihrung der Studie telefonisch kontaktieren und lhre Fragen
zur Studie klaren. Sollten Sie bei diesem Gesprach Ihr Einverstandnis zur Teilnahme
an der Studie erklaren, werden wir Sie bitten, die schriftliche Einverstandniserklarung
zu unterzeichnen und sie uns am Tag des vereinbarten Gesprachs personlich zu Gber-

reichen.

Ihre Teilnahme an der Studie umfasst ein Gesprach Uber lIhre Erfahrungen bei der
Versorgung lhres Kindes wéahrend eines oder mehrerer stationaren Aufenthalte in der
Kinderklinik. Das Interview kann zwischen 60 und 120 Minuten in Anspruch nehmen
und wird auf Tonband aufgezeichnet. Sofern es der Infektionsschutz im Rahmen der
aktuellen Covid-19 Pandemie erfordert, werden wir die Gesprache virtuell per Video-
telefonie oder telefonisch fuhren. Dartber kénnen Sie selbst entscheiden. Fr die Vi-
deotelefonie wird der vom Uniklinikum Minchen dafir zugelassene Videodienstanbie-
ter RED connect verwendet, der besondere Sicherheitsanforderungen erfillt. Damit ist
sichergestellt, dass das Gesprach vertraulich bleibt. Zudem werden keine Videoauf-

nahmen getatigt, sondern das Interview ebenfalls nur auf Tonband aufgezeichnet.

Sollte das Interview virtuell stattfinden, informiert Sie die Verantwortliche fir die Stu-
diendurchfihrung ausfuhrlich tGber Fragen des Datenschutzes und wird Ihnen erlau-
tern, welche Technik notwendig ist und worauf Sie bei der Videosprechstunde achten

sollten.

Anleitung fir die Videotelefonie mit REDconnect:

Fur die Videotelefonie bendtigen Sie keine besondere Technik: Computer oder Tablet
mit Bildschirm oder Display, Kamera, Mikrofon und Lautsprecher sowie eine Internet-
verbindung reichen aus. Die technische Verbindung lauft iber den Videodienstanbie-

ter REDconnect. Die Videotelefonie wird wie folgt gestartet:
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1. Sie erhalten einen Termin fir die REDconnect-Videosprechstunde, die Internet-
adresse des Videodienstanbieters, den Einwahlcode fir die Videotelefonie sowie
einen Teilnehmer-Code, den Sie spater statt Inres Namens angeben kdnnen.

2. Am Tag des Videointerviews wahlen Sie sich ca. 5 Minuten vor dem Termin auf
der Internetseite des Videodienstanbieters mit Inrem Einwahlcode ein. Dies sollte
madglich sein, ohne ein eigenes Benutzerkonto anlegen zu mussen.

3. Der Videodienstanbieter wird Sie beim Einwéhlen nach Ihrem Namen fragen.
Bitte geben Sie hier den Teilnehmer-Code an, den Sie zuvor erhalten haben.

4. Sie werden dann in das virtuelle Wartezimmer gefuhrt. Sobald die Interviewerin
hinzukommt, kann das Gesprach beginnen.

5. Ist das Interview beendet, melden Sie sich von der Internetseite wieder ab.

Datenschutz:

Bei der beschriebenen Studie werden die Vorschriften tber die &rztliche Schwei-
gepflicht und den Datenschutz vollstandig eingehalten. Die Interviews werden
auf Tonband aufgenommen und anschlie3end verschriftlicht. Auch wenn das In-
terview telefonisch oder per Videotelefonie gefuhrt wird, wird das Gespréach auf
Tonband aufgenommen. In den schriftlichen Dokumenten werden direkte Anga-
ben zu Ihrer Person (z.B. Name oder Adresse) vollstandig und irreversibel ge-
I6scht. Dartuiber hinaus werden indirekte personenbezogene Daten, wie Ortsan-
gaben, Namen von Institutionen oder Namen von dritten Personen, so verandert,
dass keine Ruckschlisse auf Ihre Identitat mehr méglich sind. Passagen mit be-
sonders sensiblen Daten werden auf3erdem komplett geldscht. Ihre Kontaktda-
ten und demographische Angaben werden pseudonymisiert und getrennt von

den transkribierten Interviews gespeichert.

Nur die an der Studie beteiligten Mitarbeiter/innen am Kinderpalliativzentrum
und die Verantwortlichen fur die Durchfihrung der Studie kdnnen auf die Daten
zu Auswertungszwecken zugreifen. Bei der Verdffentlichung der Studienergeb-

nisse bleibt die Anonymitét der persénlichen Daten gewahrleistet.

Nach Beendigung des Forschungsprojekts werden die Audioaufnahmen ge-
[6scht. Schriftliche Dokumente werden nach einer vorgegebenen Aufbewah-
rungsfrist von 10 Jahren ebenfalls vernichtet. Transkripte durfen innerhalb der

Aufbewahrungsfrist vom wissenschaftlichen Team des Kinderpalliativzentrums,
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unter die urspriungliche Forschungsfrage vertiefenden Gesichtspunkten (z.B.
sprachliche Aspekte), weiter ausgewertet werden. Daten werden in keinem Fall
an Dritte aul3erhalb des Kinderpalliativzentrums weitergegeben.

Datensicherheit bei Videotelefonie mit REDconnect:

Es wird keine Videoaufzeichnungen geben. Fir die Videotelefonie wird die datensi-
chere und zertifizierte Anbieter REDconnect verwendet, der von der kassenaztlichen
Bundesvereinigung sowie dem Uniklinikum Minchen geprift und zugelassen ist.

e Die Ubertragung erfolgt tiber das Internet mittels einer so genannten Peer-to-Peer
(Rechner-zu-Rechner) Verbindung, ohne Nutzung eines zentralen Servers.

e Der Videodienstanbieter gewéhrleistet, dass samtliche Inhalte der Videotelefonie
wahrend des gesamten Ubertragungsprozesses nach dem aktuellen Stand der
Technik Ende-zu-Ende verschlisselt sind und von ihm weder eingesehen noch
gespeichert werden.

e Alle weiteren (Meta-)Daten werden nach spatestens 3 Monaten geléscht und nur
fur die zur Abwicklung der Videotelefonie notwendigen Ablaufe genutzt.

e Dem Videodienstanbieter und der Studiendurchfuihrung ist es strafrechtlich unter-

sagt, Daten unbefugten Dritten bekannt zu geben oder zuganglich zu machen.

Die Verantwortung fur die Datenverarbeitung tbernehmen die wissenschaftlichen Mit-

arbeiterinnen, die auch fir die Durchfuhrung der Studie zustandig sind.
Verantwortlich fir den Datenschutz innerhalb der Studie ist Dr. Kerstin Hein.

Die Teilnahme an der Studie ist voraussichtlich nicht mit Risiken fir Sie verbunden.
Durch die Teilnahme entsteht Ihnen kein direkter personlicher Nutzen. Wir hoffen je-
doch, dass die Ergebnisse der Studie zuklnftig die Versorgung schwer kranker Kinder

in einer Kinderklinik zu verbessern und Eltern dabei zu entlasten.

Ihr Beitrag ware fur unsere Studie sehr wertvoll. Ihre Teilnahme an dieser Befragung
ist freiwillig. Sie werden in die Studie nur mit einbezogen, wenn Sie dazu schriftlich

Ihre Einwilligung erklaren.

Sie haben das Recht, tUber die Sie betreffenden personenbezogenen Daten Auskunft
zu erhalten, einschlieBlich einer unentgeltlichen Uberlassung einer Kopie. Sie knnen

auch die Berichtigung unrichtiger Daten verlangen.
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Sie kdnnen jederzeit und ohne Angabe von Griinden Ihr Einverstéandnis zur Teilnahme
zuricknehmen oder die Léschung der Sie betreffenden personenbezogenen Daten
verlangen ohne dass Ihnen dadurch Nachteile entstehen. Durch den Widerruf der Ein-
willigung wird die bis zum Widerruf erfolgte Verarbeitung der Daten nicht berthrt. Es
muss berucksichtigt werden, dass Sie den Anspruch auf Loschung Ihrer Daten nach
erfolgter Anonymisierung der Dokumente verlieren, da die Daten in diesem Fall schwer
zuzuordnen sind und eine Loschung nicht mehr maoglich ist. Falls Sie die Teilnahme
an der Studie beenden und nicht weiter kontaktiert werden mdchten, bitten wir Sie,
dies der Verantwortlichen fir die Durchfiihrung der Studie telefonisch oder schriftlich

(E-Mail oder Post) mitzuteilen.

Sie haben das Recht, sich bei der zustandigen Aufsichtsbehdrde fir den Datenschutz
zu beschweren, wenn Sie der Ansicht sind, dass die Verarbeitung lhrer personenbe-

zogenen Daten nicht rechtmafiig erfolgt.

Die Verantwortliche fur die Durchfihrung der Studie und Dr. Kerstin Hein stehen Ihnen
gerne fur Fragen zur Verfugung. Bitte zogern Sie nicht, alle Punkte anzusprechen, die

lhnen unklar sind.

Vielen Dank fir Ihre Unterstutzung.

Mit freundlichen GriRen,

Prof. Dr. Monika Fihrer Dr. Kerstin Hein Dr. Julia Gramm

Sophie St6Rlein
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EINWILLIGUNGSERKLARUNG ZUR TEILNAHME AN DER STUDIE

.Erfahrungen und Bedurfnisse von Eltern bei der Versorgung ihrer schwerkranken

Kinder im stationaren Setting einer Kinderklinik: Eine qualitative Studie”

Name in Druckbuchstaben geb. am

Teillnehmer-Nr. ..oooeeeee e,

Ich bin durch die/den wissenschaftlichen Mitarbeiter/in ausfuhrlich und verstandlich tber Ziel,
Wesen und Bedeutung der oben genannten Studie aufgeklart worden. Alle meine Fragen wur-
den zufriedenstellend beantwortet. Ich habe dariber hinaus eine schriftliche Information zur
Studienteilnahme und zum Datenschutz erhalten, gelesen und verstanden. Ich hatte ausrei-

chend Zeit eine Entscheidung Uber die Teilnahme an der Studie zu treffen.

Ich wurde dartber informiert, dass die Untersuchung in Ubereinstimmung mit der Deklaration
von Helsinki in der aktuellen Fassung von 2004 durchgefihrt wird. D. h. die Teilnahme an der
Untersuchung ist vollkommen freiwillig und die Zustimmung kann jederzeit, ohne Angabe von

Griinden und ohne personliche Nachteile zurlickgezogen werden.
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Ich erklare mich bereit, an der oben genannten Studie teilzunehmen. Meine Teil-

nahme erfolgt freiwillig.

Ich bin mit der Erhebung und Verwendung persdnlicher Daten nach Mal3gabe
des Datenschutzes und entsprechend der Teilnehmerinformation einverstan-

den.

Datum Unterschrift

Ich habe die beigefiigten Erlauterungen zur Datenverarbeitung im Rahmen der Videotelefo-
nie zur Kenntnis genommen und bin mit einem Interview per Videotelefonie nach MaRgabe

der Datenschutzbestimmungen einverstanden.

Datum Unterschrift

Ein Exemplar der Teilnehmerinformation und der Einwilligung habe ich erhalten. Ein

Exemplar verbleibt im Studienzentrum.

Von der Studienleitung auszufillen:

Ich habe das Aufklarungsgesprach gefuhrt und die Einwilligung zur

Studienteilnahme und zum Datenschutz eingeholt.

Datum Wissenschaftliche/r Mitarbeiter/in
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Anhang B:

Gesprachsleitfaden flir Eltern

Das Ziel unserer Studie ist es, mehr Uber die Versorgungsstrukturen und den Alltag

auf der Kinderpalliativstation zu erfahren. Dabei spielen die Erfahrungen, die Sie als

Eltern machen eine entscheidende Rolle und wir sind Thnen daher sehr dankbar, dass

Sie mit uns daruber sprechen. Alles, was wir hier besprechen, bleibt im For-

schungsteam und wird nicht an das klinische Team weitergegeben, hat also keinerlei

Einfluss auf die Versorgung von lhnen und Ihrem Kind.

Haben Sie vor Beginn des Interviews noch Fragen oder etwas, das lhnen wichtig ist?

THEMEN LEITFRAGEN ERGANZENDE FRAGEN
Kdnnen Sie mir zu Beginn des Ge-
sprachs berichten, wie es dazu kam,
dass Sie mit lhrem Kind jetzt hier auf der
Eroffnungsfrage Station sind? / weshalb Ihr Kind beim

letzten Mal auf der Station aufgenommen
war?

Erfahrungen in der Kinderklinik

e  Aufgabenverteilung
. Zusammenarbeit mit den
Fachkraften auf Station

Wie erleben Sie den Alltag hier auf Sta-
tion?

Wie verandert sich der Alltag fir Sie als Fa-
milie? / Was bedeutet der Aufenthalt fur Ihr
hausliches Umfeld?

Wie lauft die Versorgung lhres Kindes hier
auf der Station ab? / Kénnen Sie mir einen
typischen Tag schildern?

Wie erleben Sie lhr Kind im Rahmen der
Versorgung hier?

Wer sorgt wie gut fir Ihr Kind und seine Be-
dirfnisse?

Haben Sie Erfahrungen auch vor der Covid-
19 Pandemie gemacht?

Belastungen und Herausforderungen

Was erleben Sie auf Station als gut?
Was wuirden Sie sich zusatzlich oder an-
ders wiinschen?

Gibt es etwas, was schwierig war?
Was haben Sie nach dem Aufenthalt fur
sich mit nach Hause genommen?

Vergleich zu anderen

Kinderstationen

Haben Sie auch Erfahrungen mit ande-
ren Stationen gemacht?

Wenn ja, wie haben Sie die Aufenthalte
dortim Vergleich zur Kinderpalliativstation
erlebt?

Abschluss

Gibt es noch etwas, das Sie uns
mitteilen wollen?

Wie belastend oder schwierig war das Interview fir Sie?
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Anhang C:

Soziodemografischer Fragebogen flir Eltern

1.

2
3.
4

Geschlecht: 1 méannlich 1 weiblich

Staatsangehorigkeit: ...
Familienstand: ...

Hochster Bildungsabschluss:

[ kein Abschluss

[ Grund-/Hauptschule

[J Realschule (Mittlere Reife)

[ Gymnasium (Abitur)

1 Abgeschlossene Ausbildung

I Fachhochschule

71 Hochschule

Derzeitige TAtIGKeIt: .....ccoeiei
Wie lautet die Diagnose lhres Kindes und wann wurde sie erstmals gestellt?

7. Alter lhres erkrankten Kindes: ...........c.cooove. ...

10.

11.

12.

Wie viele Kinder haben Sie? ........... Kind(er)

Alter und Geschlecht der Kinder:

Waurde Ihr Kind vor dem Aufenthalt bereits von der spezialisierten ambulanten padiat-
rischen Palliativversorgung (SAPPV) versorgt?
[ ja [1 nein

Wie oft war Ihr Kind bereits auf der Kinderpalliativstation aufgenommen?

War der letzte Aufenthalt Ihres Kindes auf der Kinderpalliativstation geplant?

[1 ja [1 nein
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Anhang D:

Thematische Zuordnung relevanter Ankerbeispiele der Interviews

Schliissel-

element

Themen

Ankerbeispiele

Strukturelle
Gegebenheiten

R&aumlichkeiten

LWir waren auf verschiedenen Stationen dort immer mal wieder fiir
mehrere Néachte, teilweise auch zwei Wochen — baulich teilweise
eine echte Katastrophe, dass man da irgendwie in Vierbettzimmern
ist, irgendwelche ganz hellhdrigen, lauten RAume, sowohl von Iso-
lation nach drauf3en als auch zum Flur, dann, wie gesagt, Vierbett-
zimmer, dann schlafen die Eltern auf so einer Pritsche beziehungs-
weise einem zusammenklappbaren Wirfel. Ich brauche ja kein Lu-
xusbett oder so oder kein Hotelzimmer, ist ja klar, aber man kénnte
ja ... irgendwie so eine Standardmatratze, wo man wenigstens mal
vier, funf Stunden drauf pennen kann, und dann nicht mit drei an-
deren Kindern. Allein diese grundsatzlich baulichen oder Drum-
herum-Voraussetzungen.” (Vater eines 3,5-jahrigen, an generali-
sierter Epilepsie und Enzephalopathie bereits verstorbenen Mad-
chens)

,Die Tochter war eigentlich ganz entspannt, deshalb auch die EI-
ternkiiche mit der Spielecke, wo sie am Ende viel Zeit verbracht
hat. Ich glaube, sie hat gemerkt, dass sie in einem Krankenhaus
ist, aber sie hatte trotzdem ihren eigenen Bereich, wo sie sich be-
wegen konnte, und es war nicht ganz so hektisch, weil die Pallia-
tivstation ist ein bisschen mehr an der Seite, also es ist nicht ganz
So ein Krankenhausgefiihl.“ (Vater eines 9-jahrigen Madchens mit
komplexem Herzfehler)

LAIso fiir mich ist diese Sicherheit sehr wichtig, dieses, ich komme
da hin, ich weil3, ich habe ein Zimmer, ich weil}, da kann ich auch
mal ungest... Also ich habe eben Privatsphére, ich kann mal unge-
stort sein, aber ich habe auch gleichzeitig diesen medizinischen
Background.“ (Mutter eines 5-jahrigen Madchens mit infantiler Ze-
rebralparese und Epilepsie)

LPalliativstation ist unvergleichlich zu einer anderen Station. Man
versucht einfach, sich viel mehr Zeit zu nehmen und auf das Kind
und die Familie einzugehen. /...]/ Auch die bauliche Situation, ich
glaube, dass das auf einer Intensivstation damit nicht zu verglei-
chen ist und dass auch die Einstellung schon eine ganz andere ist,
glaube ich, von den Schwestern. Sonst kann ich da gar nicht arbei-
ten.” (Mutter eines12-jahrigen Madchens mit Spinaler Muskelatro-

phie Typ 1)
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Klinikstrukturen

LAISo es gehdrt viel mehr auf die Bediirfnisse der Patienten ge-
schaut, viel mehr. Also was ja jetzt gerade passiert ist, man schaut
auf die Bedurfnisse der Strukturen. Also im Moment wird ja prak-
tisch ... Manchmal habe ich das Gefiihl, der Aufkleber, dass ich
meinen Aufkleber habe, ist wichtiger wie dass ich da bin als Per-
son, ganz krass gesagt. Also dieser Aufkleber im Krankenhaus, wo
05 T ,die Nummer drauf steht und was weil3 ich, was da immer
alles draufsteht, das ist das Allerwichtigste. Ohne das bist du prak-
tisch nichts. Und dann geht es ja so weiter. Und da muss man halt
aufpassen, dass irgendwie der Mensch noch im Mittelpunkt bleibt.
Ich finde, das geht verloren im Klinikalltag mehr wieder.“ (Mutter
eines 5-jahrigen Madchens mit infantiler Zerebralparese und Epi-
lepsie)

sJa. Und das ist ja wahnsinnig, weil die Woche da in der Kinderkli-
nik in der Notaufnahme mit der 05_T, diese Ablaufe — wenn man
da regelmaRig in dem Krankenhaus ist, man wird wahnsinnig, also
diese Ablaufe, die dann einfach sein missen, weil halt das Papier
A zum Schreibtisch B muss und dann von C noch unterschrieben
werden muss, bis ich erst mal da hinkomme, wo ich mit meiner
Tochter im Notfall hin muss, wo ich dann da sitze und Angst habe,
dass die Maschine, also das Gerat jetzt nicht frei ist, wenn wir jetzt
noch zwei Stunden in der Notaufnahme sitzen. Die in der Notauf-
nahme kénnen aber bei der 05_T auch gar nichts machen, das
weil3 ich, weil sie sie gar nicht kennen, aber ich muss diesen nor-
malen Weg durchlaufen.” (Mutter eines 5-jahrigen Madchens mit
infantiler Zerebralparese und Epilepsie)

LAISo die passen sich ja null an uns an. Dann miissen wir uns da
reinquetschen und miissen alles umstellen.” (Mutter eines 5-jahri-
gen Madchens mit infantiler Zerebralparese und Epilepsie)

»€ine gut organisierte Station, die Lebensqualitat im Fokus oder ei-
gentlich auch das Kind im Fokus, die Familie im Fokus, dass man
die Punkte erreicht, die man erreichen méchte in dem Aufenthalt,
[...] Das wéare meine perfekte Station.“ (Mutter eines 12-jahrigen
Madchens mit Spinaler Muskelatrophie Typ 1)

Mangel an

Fachkraften

LAISo normalerweise ist halt so, wenn jetzt irgendwo so eine Situa-
tion ist, die 05_T ist meinetwegen krank, meine Tochter, und ich
habe einen Pflegedienst, dann habe ich hier Intensivpersonal zu
Hause, die Ubernimmt die 05_T acht Stunden und ich kann raus-
gehen aus der Situation. Das kann ich auf der Palliativstation oder
im Krankenhaus oder auf der Reha in der Regel nicht.” (Mutter ei-
nes 5-jahrigen Madchens mit infantiler Zerebralparese und Epilep-
sie)

seigentlich halt dann selber am Bett stehen muss, das Kind be-
obachten muss, und die Schwestern natirlich bis zum Anschlag
angespannt sind, weil naturlich Uberall schwierige Falle liegen, und
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nur kommen, wenn der Pulsoxy reagiert, ansonsten auch nicht
kommen, oder das Kind halt stundenlang da rumliegt, ohne dass
jemand kommen kann.

Die missen ja standig abwagen, zu welchem Kind gehe ich denn
jetzt oder zu welchem Patienten, und nur bei denen, wo es brennt,
kann ich hin, alle anderen missen durchhalten. Und da ist jetzt
dieses Gefihl einfach, entweder, ich bleibe da, oder meinem Kind
wird es schlecht gehen.” (Mutter eines 14-jahrigen Madchens mit
schwerer Hirnschadigung und Wachkoma)

L~Entweder, ich muss streng sein und verliere dann einen Teil von
meiner Rolle als Mama, oder ich bif3e einfach viele kdrperliche
Funktionen von meinem Kind ein und bin nur Mama. Also die zwei
Optionen bleiben eigentlich, weil andere gibt es da leider nicht bei
uns.” (Mutter einesl2-jahrigen Madchens mit Spinaler Mus-
kelatrophie Typ 1)

Padagogische/
psychosoziale
und aktive Ent-
lastungsange-
bote

,Bei der Pflege hatte ich so manchmal das Gefiihl, /...] manche
haben sich lieber im Schwesternzimmer unterhalten, anstatt beim
Kind zu sein. Die dachten, ah, die Mama ist ja da, oder sind auch
nicht auf die ldee gekommen, mal zu sagen, soll ich im Zimmer
bleiben, dann kdnnen Sie in Ruhe essen gehen oder mal eine Zei-
tung lesen oder irgendwas, um mal ein bisschen Abstand zu ha-
ben.” (Mutter eines 14-jahrigen Madchens mit schwerer Hirnschéa-
digung und Wachkoma)

Engagement
und Kompe-
tenz der Fach-
krafte

Engagement der
Fachkréfte

"Mich hat vor allem das Engagement berthrt, dass die Leute bereit
sind, auf so eine Station zu gehen, mit so einer hohen emotionalen
Belastung zu arbeiten und trotzdem ihr Bestes zu geben, und viele
waren auch hochmotiviert, dem Kind etwas Gutes zu tun, zu moti-
vieren und zu sagen, hey, das ist eine schwierige Phase, die du
durchmachst, aber wir werden trotzdem versuchen, einen schénen
Tag mit dir zu haben. [...] Und dass uns einfach geholfen wurde,
ja, dass einfach jemand uns ernst nimmt und versucht, uns zu un-
terstiitzen, ja, das fand ich angenehm." (Mutter eines 14-jahrigen
Madchens mit schwerer Hirnschadigung und Wachkoma)

sEltern ja immer wieder die Erfahrung machen, dass die reguldren
Stationen mit so einem komplexen Fall Uberfordert sind, ja, das
einfach nicht einschatzen kdnnen, das Kind nicht beurteilen kon-
nen, weil sie nicht sprechen kann, nur auf unsere Schilderungen
angewiesen sind.“ (Mutter eines 14-jahrigen Madchens mit schwe-
rer Hirnschadigung und Wachkoma)
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LAber klar, die sind lberfordert, doch, natirlich. Ich kann mich
schon erinnern, im Vergleich, als wir die PEG legen haben lassen,
und wenn die Krankenschwester dran sitzt und fragt, ja, was ist
denn, und dann erzahlt man ganz kurz, was los ist, und dann sitzt
die Krankenschwester da und heult und man denkt sich so, ja, fuck,
okay, mein Kind ist gerade frisch operiert, jetzt kann ich da diese
Krankenschwester trosten, die halt einfach Uberfordert sind, die
tiberfordert sind mit solchen Diagnosen.” (Mutter eines 5-jahrigen
Méadchens mit metachromatischer Leukodystrophie)

Kompetenz der
Fachkrafte

"Wenn man in einer Akutsituation auf die Station kommt, ist man
als Elternteil naturlich sehr besorgt, man weil3 nie, ob ich jetzt in
einer Endsituation bin, ob es jetzt so weit ist, denn wenn ich ein
Kind in palliativmedizinischer Behandlung habe, ist es immer das
Erste, was ich vermute, dann denke ich als Mutter oder Vater im-
mer, okay, jetzt kbnnte der Zeitpunkt kommen, wo wir uns darauf
vorbereiten missen, gerade wenn es so unklar ist, und dass man
einfach denkt, okay, jetzt ... Es ist nattrlich eine sehr hohe Belas-
tung, auf der einen Seite wissen wir es die ganze Zeit, aber es ist
etwas anderes, wenn der konkrete Zeitpunkt kommt. Und als Nicht-
Mediziner kann man nicht einschétzen, ist das etwas Harmloses,
das man in den Griff bekommt, oder sind wir jetzt in einem dege-
nerativen Prozess oder in einem finalen Prozess?" (Mutter eines
14-jahrigen Madchens mit schweren Hirnschadden und anhalten-
dem Wachkoma)

LZumindest, dass ich die medizinische Verantwortung in dem Mo-
ment mal nicht hatte und immer gucken und beobachten musste,
dass das jetzt wirklich Pflegekréfte und die Arzte iibernommen ha-
ben, das fand ich gut (Mutter eines 14-jahrigen Madchens mit
schwerer Hirnschadigung und Wachkoma)

,Was ich toll fand, war die &rztliche Betreuung, weil einfach das
super war, dass die ganzen Facharzte zur Abklarung auf Station
gekommen sind. Das war ein Riesenvorteil und das hat auch ganz
viel Ruhe unserem Kind ermdglicht, dass alles auf Station abge-
klart werden konnte. Das fand ich eigentlich den ausschlaggeben-
den Vorteil tatsdchlich von der ganzen Station.” (Mutter eines 14-
jahrigen Madchens mit schweren Hirnschaden und anhaltendem
Wachkoma)

Ja, in diesen Notfallsituationen war das einfach gut, zu wissen,
dass da Arzte sind, die alles tun fiir den 08_S, aber nicht (iber das
hinaus, was er nicht méchte. Und, ja, auch, dass alle so fursorglich
waren, das hat einfach wirklich gut getan, diese Firsorge, dass
man sich nicht alleingelassen fiihlt und verstanden fuhlt, und trotz
allem guckt, was ist denn gut fir den 08_S, weil wenn das funktio-
niert, dann geht es einem einfach auch besser. Ich fihle mich dann
in solchen Situationen so hilflos, weil mir das so leid tut, dass ich
nicht wirklich was fur den 08_S tun kann. Ja. Und dann zu wissen,
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dass da Arzte sind und auch Krankenschwestern, die wissen, was
in solchen Situationen einfach gut ist fir den Patienten, das finde
ich schon hilfreich® (Mutter eines 21-jahrigen Jungen mit Morbus
Niemann-Pick Typ C)

Zusammenar-
beit zwischen
Eltern und
Fachkréaften

Partnerschatftli-
che Zusammen-
arbeit

LAISO man muss sich auch vorstellen, wir Eltern mit solchen Kin-
dern, wir sind ja zu Hause, wir werden ja zum Mega-Manager, wo
du dir nie gedacht hast, dass du das bewaéltigen kannst, das heift,
da héngt ja ganz viel zusammen und wir Eltern managen das
Ganze. Und dann kommt irgendjemand noch her, sei es ein Arzt
oder sonst wer, und veréndert da drin einfach was, ohne das zu
besprechen.” (Mutter eines 5-jahrigen Madchens mit infantiler Ze-
rebralparese und Epilepsie)

LAISo es war einfach so ... Ich stand da, wusste, dass mein Kind
nicht angemessen ernstgenommen wird und ich auch nicht, und
deswegen war auch die Weigerung von mir so grof3, dass ich ge-
sagt habe, nein, ich gehe nie wieder in ein Krankenhaus.” (Mutter
eines 21 Monate alten Jungen mit unbekannter Diagnose)

Kommunikation

"Nun, zumindest [fehlende Kommunikation] beunruhigt einen so-
fort, was die Situation angeht, wie sicher man sich fuhlt und wie
sicher man sein Kind fhlt. [...] Also vor allem bei [der Mutter] hatte
es dann den Effekt, dass man irgendwann, [...] dass man dann
auch an der Kompetenz der Fachkrafte zweifelt. Und das ist nicht
gut, das sollte eigentlich nicht so sein, weil man vertraut ihnen und
man ist in gewisser Weise darauf angewiesen, dass sie einem das
Gefuihl von Sicherheit geben. [...] Man hat auch das Gefiihl, dass
es eher ein Gegeneinander als ein Miteinander ist, wenn der Pati-
ent misstrauisch wird oder die Eltern misstrauisch werden [...]" (Va-
ter eines 11 Monate alten Madchens mit perinataler hypoxisch-is-
chamischer Enzephalopathie)

L,Immer-alles-von-vorne-Erzahlen ist schon miihsam, wo man sich
dann so fragt, sprecht ihr euch untereinander nicht ab?“ (Mutter
eines 21 Monate alten Jungen mit unbekannter Diagnose)

»,Zum Beispiel auch auf der Kinderintensiv in waren ich weil8 gar
nicht wie viele Assistenten im Ringelreihen dann mal da und mal
nicht da. Keine Ahnung, wenn da irgendwie sechs oder sieben ...
Also wenn da jeden Tag ein anderer Assistenzarzt rumspringt, da
sind natlrlich massenhaft Moglichkeiten da fir Kommunikationsli-
cken oder fur Fehlkommunikation, dass da irgendwie mal einer auf
dem Stand bleibt und eigentlich weil3, was Sache ist.“ (Vater eines
11 Monate alten Madchens mit perinataler hypoxisch-ischamischer
Enzephalopathie)
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.Man hat ja gesehen, dass man auch dort mit [meiner Tochter] in
Situationen kam, wo man eigentlich gar nicht hinwollte. Die hétte
man sich ersparen kdnnen, wenn man mal einen Moment zugehort
héatte oder das einfach wirklich aufgenommen hétte, was ich dann
auch gesagt habe.” (Vater eines 9-jahrigen Madchens mit komple-
xem Herzfehler)
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