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Abstract (deutsch)

Abstract (deutsch)

Einleitung: Der erleichterte Zugang zu leistungsfahiger Pranataldiagnostik hat zu einer
wachsenden Zahl an vorgeburtlichen Diagnosestellungen lebensverkirzender
Erkrankungen (LVE) gefuhrt. Perinatale Palliativbetreuung (Perinatal Palliative Care =
PnPC) ist eine umfassende, spezialisierte Unterstitzung von Familien, die in der
Pranataldiagnostik erfahren, dass ihr Kind vor oder kurz nach der Geburt versterben
konnte. Sie beinhaltet vorgeburtliche Beratung bzgl. aller Optionen, inkl. Beendigung oder
FortfGhrung der Schwangerschaft trotz einer LVE im Rahmen von PnPC.

In den beiden zurlckliegenden Jahrzehnten wurden Grundsatze und Leitlinien zu PnPC
definiert und standardisiert, die allerdings Uberwiegend auf Expertenmeinungen und
weniger auf Evidenz fuRen. Ein bisher nicht systematisch untersuchter Aspekt ist die
Abschatzung von Zusatzkosten, die fur die Bereitstellung eines PnPC-
Betreuungsangebotes anfallen.

Diese Arbeit analysiert: [1] Charakteristika von Schwangeren, die fur eine pranatale
Palliativberatung in einem 5-Jahreszeitraum an die Charité - Universitatsmedizin Berlin
Uberwiesen wurden, [2] das Outcome der Schwangerschaften und [3] zusatzlich
eingesetzte Personalressourcen pro Familie, die aus dem Angebot einer PnPC

resultierten.

Methoden: Retrospektive Analyse klinischer Daten der Schwangeren und ihrer mit einer
LVE diagnostizierten Kinder, die zwischen 2016 und 2020 =zur pranatalen

Palliativberatung an die Charité - Universitatsmedizin Berlin Gberwiesen wurden.

Ergebnisse: 115 schwangere Frauen mit 118 Feten mit LVE (teils
Mehrlingsschwangerschaften) wurden fur eine pranatale Palliativberatung Uberwiesen.
Bei der Mehrzahl (57,6 %) lagen Trisomie 13 oder 18 (n=36) bzw. komplexe angeborene
Fehlbildungssyndrome (n=32) vor. Weitere LVE umfassten Nierendysplasie/-agenesie
(n=19), schwere  angeborene Herzfehler  (n=18), Fehlbildungen des
Zentralnervensystems (n=8) und andere (n=5). In 72 % (n=85) der Falle entschieden sich
die Eltern fur die FortfUhrung der Schwangerschaft und Planung einer palliativen Geburt.
35 Kinder waren Stillgeborene. Von den 50 Lebendgeburten verstarben 33 Neugeborene
im Geburtsraum, 9 nach Aufnahme ins Rooming-in auf eine neonatologische Station, 7




Abstract (deutsch)

wurden nach Hause oder in ein Hospiz entlassen. An Personalressourcen wurden
insgesamt (Median, Min. - Max.) 563 (0-2940) Minuten fur eine spezialisierte
psychosoziale und 300 (0-720) Minuten fur eine arztliche PnPC pro Uberwiesener Familie
aufgewendet.

Schlussfolgerungen: Die Daten dieser Arbeit bestatigen zuvor erhobene
Charakteristika von Diagnosen, Uberweisungsmodalitdten und klinischem Verlauf im
Kontext von PnPC. Die Bereitstellung eines interprofessionellen PnPC-
Betreuungsangebotes erforderte pro Familie im Durchschnitt 14 Stunden an zusatzlichen
psychosozialen und palliativarztlichen Personalressourcen. Auf Grundlage dieser Daten
berechnen sich fur die Umsetzung internationaler Richtlinien und Empfehlungen zu PnPC
durchschnittliche Zusatzkosten von ca. 620 € pro Familie.




Abstract (english)

Abstract (english)*

Introduction: Easier access to advanced antenatal care has significantly increased the
number of prenatal diagnoses of life-limiting conditions (LLC) incompatible with long-term
survival. Perinatal palliative care (PnPC) is a comprehensive specialized support for
families who learn by prenatal testing that their babies may die before or shortly after
birth. It includes prenatal counselling about all options availabe, including both termination
and continuation of pregnancy with the provision of PnPC.

PnPC principles and guidelines have become well defined and standardized over the past
two decades but they mostly based on expert opinion rather than evidence. The additional
expense for specialized interprofessional PnPC has never been assessed in a systematic
fashion. Aims of this study were to identify: [1] the types of cases referred for prenatal
palliative care counselling to Charité Universitatsmedizin Berlin over a five-year period,
[2] outcomes among the population of fetuses and infants with prenatally diagnosed
pLLCs who were referred to prenatal palliative care consultations, and [3] the amount of
additional human resources needed per family for PnPC.

Design: Retrospective chart review of pregnant women and infants with LLC referred to
Charité Universitatsmedizin Berlin for prenatal palliative care counselling between 2016
and 2020.

Results: A total of 115 women with 118 infants with LLCs (including multiples) were
referred for prenatal palliative care counselling. Most cases (57.6%) comprised trisomy
13 or 18 (n=36) and complex congenital conditions (n=32). Other LLC included renal
agenesis/severe dysplasia (n=19), severe congenital heart diseases (n=18), brain
malformations (n= 8) and others (n=5). In 72.0% of cases (n=85) parents decided to
continue pregnancy and plan for palliative birth. Thirty-five infants were stillborn. Fifty
deliveries resulted in a liveborn infant, 33 of whom died in the delivery room, 9 neonates
died after admission to rooming-in on one of our neonatal wards, and 7 were discharged
home or to a hospice. Total human resources (median, range) provided were 563 (0-
2940) minutes for psychosocial and 300 (0-720) minutes for medical specialized PnPC
per referral.




Abstract (english)

Conclusions: Data of this study are in line with previously observed characteristics of
diagnoses, referrals, and outcomes. The provision of specialized interprofessional
perinatal palliative care services accounted for approximately 14 hours per case of
additional human resources. Additional average costs of approximately 620 € per family
PnPC consultations and prenatal advance care planning need to be considered when
implementing interprofessional PnPC services that conform to published guidelines and

recommendations.

*entspricht nicht zufallig nahezu vollstandig dem Abstract des Manuskriptes "Perinatal palliative care: Additional costs
of an interprofessional service and outcome of pregnancies in a cohort of 115 referrals." welches am 01.08.2022 unter
der Manuskript-ID JPM-2022-0172.R1 in der ersten revidierten Version zur Begutachtung beim Journal of Palliative

Medicine eingereicht wurde.




Einleitung

1. Einleitung

In den letzten Jahrzehnten hat die Palliativmedizin auch in der Kinder- und
Jugendmedizin immer mehr an Bedeutung gewonnen. Dies spiegelt sich unter anderem
in einer wachsenden Infrastruktur von Einrichtungen zur Palliativversorgung von Kindern-
und Jugendlichen wider. So wurde, nach der Eroffnung des weltweit ersten
Kinderhospizes 1982 in Oxford, 1998 in Olpe das erste Kinderhospiz Deutschlands
eroffnet. Aktuell gibt es deutschlandweit 20 stationare Kinder- und Jugendhospize (1) und
uber 100 ambulante Kinderhospizdienste (2). Mittlerweile stehen hierzulande mit
Deutschlands erstem Kinderpalliativzentrum in Datteln (Nordrhein-Westphalen,
Er6ffnung 2010), dem Kinderpalliativzentrum in Munchen (Bayern, Er6ffnung 2016) und
dem Sachsischen Kinderpalliativzentrum in Dresden (Sachsen, Eroffnung 2021) drei
hochspezialisierte padiatrische Palliativzentren zur interprofessionellen Betreuung von
Kindern und Jugendlichen mit einer lebensbedrohlichen bzw. lebensverkirzenden
Grunderkrankung zur Verfugung (3-5).

Ziel einer ganzheitlichen padiatrischen Palliativversorgung ist es, Kindern mit LVE sowie
deren Familien eine moglichst hohe Lebensqualitdt zu ermdglichen, sie bestmoglich
medizinisch, pflegerisch und psychosozial zu versorgen und auf ihrem Lebensweg zu
begleiten, was zunehmend auch Gegenstand zahlreicher wissenschaftlicher

Untersuchungen geworden ist (6).

1.1 Epidemiologie lebenslimitierender Erkrankungen in der Neugeborenenperiode

In Deutschland verstarben zuletzt innerhalb von 10 Jahren (2011 - 2020) durchschnittlich
rund 910.000 Menschen pro Jahr, davon sind uber 95% Erwachsene. Allerdings
versterben jahrlich auch rund 4.000 Kinder und Jugendliche. Dabei ereignen sich 50 - 60
% dieser Todesfalle noch im ersten Lebensjahr, also dem Neugeborenen- und
Sauglingsalter (7). Rund 70 % dieser Todesfalle im ersten Lebensjahr ereignen sich
sogar speziell bereits in der Neugeborenenperiode, also in den ersten 28 Tagen nach der
Geburt (8). Damit bilden Neugeborene in Deutschland (und auch international) mit ca.
40% die groldte Subgruppe unter allen Todesfallen im Kindes- und Jugendalter (9).
Jahrlich versterben in Deutschland also rund 1.700 Neugeborene und haben somit nach
WHO-Definition (10), Anspruch auf eine professionelle und interdisziplinare

Palliativversorgung.
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Einleitung

In den USA sind die fuhrenden Todesursachen in der Neugeborenenperiode (basierend
auf der ,International Classification of Diseases, 10th Revision® (ICD-10 Klassifikation)
Erkrankungen, die aus extremer Fruhgeburtlichkeit bzw. geringem Geburtsgewicht
resultieren, gefolgt von angeborenen Fehlbildungen und Chromosomenaberrationen.
Diese machen je 20-25 % und damit zusammen etwa die Halfte der neonatalen
Todesursachen aus. Weiterhin gehdren Beeintrachtigungen des Neugeborenen durch
mutterliche Schwangerschaftskomplikationen oder durch Komplikationen mit der
Plazenta oder Nabelschnur sowie bakterielle Septitiden in den USA zu den fuhrenden
Todesursachen in den ersten 28 Lebenstagen (9). Eine international vergleichende Arbeit
zeigte in Nordamerika und den Niederlanden eine ahnliche Verteilung der
Todesursachen bei Neugeborenen (11).
Insgesamt betrachtet und im Hinblick auf den potentiellen Bedarf an neonatologischer
Palliativversorgung kann man die Todesursachen bei Neugeborenen drei groReren
Subgruppen zuordnen (12):

1) Extreme Fruhgeburtlichkeit an der Grenze der Lebensfahigkeit

Gemal der aktuellen Leitlinie der AWMF ,Fruhgeborene an der Grenze der

Lebensfahigkeit® (13) handelt es sich dabei um Frihgeborene, die zwischen 22

0/7 und 23 6/7 Schwangerschaftswochen (SSW) bzw. bei einem Geburtsgewicht

von <400g sogar zwischen 22 0/7 und 24 6/7 SSW geboren werden.

2) Neugeborene mit nicht beherrschbaren, spezifischen Erkrankungen der

Neugeborenenperiode

Dies sind z.B. Kinder mit angeborenem Hydrops fetalis, schwerer perinataler

Asphyxie oder ausgepragter Lungenhypoplasie bei vorzeitigem Blasensprung

oder aufgrund einer angeborenen Erkrankung der Nieren und/oder ableitenden

Harnwegen.

3) Neugeborene mit angeborenen, komplexen chronischen Erkrankungen,

die mit deutlich lebenslimitierender Prognose einhergehen und deren

Langzeitprognose sich auch durch intensivmedizinische Mallnahmen nur

unwesentlich beeinflussen lasst. Hierunter fallen z.B. Trisomie 13 oder 18, nicht

korrigierbare Herzfehler, Anenzephalie, thanatophore Dysplasie oder komplexe

Fehlbildungssyndrome.

In dieser Arbeit werden vor allem Kinder aus den Subgruppen 2 und 3 betrachtet, weil

insbesondere diese aufgrund haufig bereits pranatal erhobener Befunde, zusammen mit

11
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ihren Familien, einer perinatalen Palliativbetreuung bedurfen, die bereits vorgeburtlich

beginnt.

1.2 Padiatrische Palliativversorgung

Die padiatrische Palliativversorgung ist eher aus der Kinder- und Jugendmedizin als aus
der Erwachsenen-Palliativmedizin heraus entstanden und stellt einen aktiven und
umfassenden Versorgungsansatz dar, der physische, emotionale, soziale und spirituelle
Aspekte umfasst (14). Bis in die 1990er Jahre lag der Schwerpunkt in der padiatrischen
Palliativmedizin noch auf der Betreuung onkologisch erkrankter Kinder und deren
adaquater Schmerzerfassung und entsprechender Symptomkontrolle (15). Wahrend die
Weltgesundheitsorganisation (WHO) in ihrer Definition von 1998 bereits einen aktiven
und umfassenden Ansatz in der Palliativversorgung von Kindern mit lebenslimitierenden
Erkrankungen und ihren Familie vom Zeitpunkt der Diagnosestellung an beinhaltete,
bezog sich diese Definition primar noch auf Kinder mit onkologischen Erkrankungen (16).
2006 wurde die WHO-Definition von der IMPaCCT-Gruppe (International Meeting for
Palliative Care in Children, Trento) - eine Arbeitsgruppe der European Association for
Palliative Care (EAPC) - angepasst, so dass diese neben onkologisch erkrankten Kindern
auch auf Kinder mit anderen potentiell lebenslimitierenden chronischen Erkrankungen
Anwendung finden kann. Sie betont u.a. einen breiten interdisziplinaren und -
professionellen Ansatz der padiatrischen Palliativversorgung, die Einbeziehung aller
offentlichen Ressourcen sowie das Erbringen dieser Versorgung in Krankenhausern der
hochsten Versorgungsstufe, in den Kommunen, aber auch zu Hause bei den
Patient:innen. Dabei schliel3t sie explizit auch Kinder mit lebensbedrohlichen
Erkrankungen ein, die eine Therapie mit kurativer Zielsetzung erhalten (17). Die
Organisation Together for Short Lives (TfSL), ehemals Association for Children’s
Palliative Care (ACT), stellt in ihrer Definition von padiatrischer Palliativversorgung
ebenfalls das Ziel der Verbesserung der Lebensqualitat fur die betroffenen Kinder, z.B.
durch Symptomkontrolle bei Distress heraus. Dabei betont sie auch die Unterstitzung
der Familien und Zugehorigen, welche Uber den Tod hinaus geht und die
Trauerbegleitung der verwaisten Eltern und Geschwister einschlief3t (18). Mit diesem
zunehmend ganzheitlichen Ansatz der palliativen Versorgung von Kindern mit
lebenslimitierenden oder -bedrohlichen Erkrankungen und dem Ziel die Lebensqualitat

dieser Kinder und ihrer Familien zu verbessern, wurden immer mehr Gesichtspunkte im
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Kontext der padiatrischen Palliativversorgung relevant. So kommen auch Aspekte wie die
Unterstutzung in sozialen, praktischen und finanziellen Belangen hinzu (18). Es ist zudem
wichtig, dem Kind und seiner Familie alle gewlnschten und notwendigen Informationen
zur Erkrankung und den zur Verfugung stehenden Therapieoptionen zur Verfugung zu
stellen, um sie aktiv an der Gestaltung des individuellen Versorgungs- und
Behandlungskonzeptes beteiligen zu kdnnen (17, 19). Zur Wahrung der Autonomie der
Familien sollten gemeinsame Ziele fur die verbleibende Lebenszeit definiert werden (20).
Bei Erkrankungen, die eine Versorgung Uber einen langeren Zeitraum erfordern, kann es
auch notwendig sein, die Familien zeitweise durch eine Entlastungspflege zu
unterstutzen. Dies kann unter Umstanden einen Wechsel der Versorgungseinrichtung
erfordern. Um die Familien bei der Koordination dieser mannigfaltigen
Versorgungsaspekte zu unterstitzen, wird auch die Bereitstellung einer
Versorgungskoordinatorin/eines Versorgungskoordinators empfohlen (17, 18). Auch die
Trauer- und Sterbebegleitung sowie die Begleitung der Familien iUber den Tod des Kindes
hinaus sind integraler Bestandteil der padiatrischen Palliativversorgung (17, 20). Damit
die Mitglieder eines solch umfangreichen palliativen Versorgungsnetzwerkes den
professionellen und emotionalen Herausforderungen ihrer Arbeit gerecht werden konnen,
sind deren Weiterbildung und psychologische Unterstutzung ebenso wichtig (17, 21).
Fuhrt man sich vor Augen, dass von den jahrlich rund 4.000 in Deutschland
versterbenden Kindern und Jugendlichen ca. 40 % bereits in der Neugeborenenperiode
versterben, ist evident, dass die Palliativversorgung auch ein originarer Bestandteil der
Neugeborenenmedizin (Neonatologie) sein muss.

1.3 Perinatale und neonatologische Palliativversorgung

Mit den wachsenden Mdoglichkeiten spezialisierter neonatologischer Intensivstationen
kam bereits in den 1980er Jahren die Frage nach Konzepten zur Palliativversorgung von
Neugeborenen auf, die trotz der damaligen Méglichkeiten keine Uberlebenschance bzw.
eine schlechte (,infauste®) Prognose hatten (22). Zunachst stand auch hier die Frage
nach der Schmerzwahrnehmung von Reifgeborenen, Fruhgeborenen und sogar Foten
und die entsprechende Notwendigkeit einer adaquaten Symptomkontrolle im
Vordergrund (23-25). Die Relevanz der Palliativversorgung flr neonatologische
Versorgungs- und Wissenschaftsfragen wurde aber erst zu Beginn der 2000er Jahre

international wahrgenommen. Dabei entwickelte sich die neonatologische
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Palliativversorgung weiter und nahm zusatzlich sukzessive weitere Elemente als
bedeutsam mit auf. Dazu gehoren z.B. die Schaffung von Behaglichkeit (,comfort®) fur
das Kind (Uber die Schmerzbekampfung hinausgehend), emotionale Aspekte, wie die
Bindung zu den Eltern, eine familienzentrierte Versorgung, die den Eltern eine
ausreichend informierte, gleichberechtigte und autonom gestutzte Entscheidungsfindung
ermoglicht, der frihe Beginn einer integrativen Versorgung inklusive Trauerbegleitung
und ein zunehmend ganzheitlicher Ansatz, der auch psychologische, soziale und
spirituelle Aspekte mit einbezieht. Auch die Berucksichtigung der vorgeburtlichen Phase
gewann zunehmend an Bedeutung (25, 26). In der heutigen peri- und neonatologischen
Palliativversorgung sind somit die Ziele zur Verbesserung der Lebensqualitat des
Neugeborenen und der betroffenen Familie, der ganzheitliche Ansatz und die frihe
Integration der Eltern in vielen Punkten denen der padiatrischen Palliativversorgung sehr
ahnlich (25, 27, 28).

Es entsteht aber mit weiter wachsendem medizinisch-technischen Fortschritt und immer
hoher spezialisierter Neugeborenenintensivmedizin zunehmend die Frage nach der
Integration von interdisziplinaren und -professionellen, palliativen Versorgungsstrategien
auf neonatologischen Intensivstationen (25, 29, 30). Auch der sinnvolle Beginn oder die
rechtzeitige Beendigung intensivmedizinischer MalRnahmen in der Versorgung von
Neugeborenen mit lebenslimitierender Erkrankung und schlechter Prognose wird damit
auf neonatologischen Intensivstationen zunehmend berucksichtigt (30-32). Fast immer
liegen in der neonatologischen Palliativversorgung Geburt und Versterben des Kindes
zeitlich sehr nah beieinander. Daher versterben - anders als in der padiatrischen
Palliativversorgung - auch uber 90 % der palliativ betreuten Neugeborenen bereits im
Geburtsraum oder auf einer neonatologischen Intensivstation und nicht zu Hause (33,
34).

Mit zunehmenden Fortschritten in der Pranataldiagnostik werden konnatale
Fehlbildungen bzw. Erkrankungen, welche (potentiell) lebenslimitierend sind und deren
Langzeitprognose sich durch Intensivtherapie nicht wesentlich beeinflussen lasst, immer
zuverlassiger bereits pranatal identifiziert. Damit gewinnt auch die perinatale
Palliativbetreuung von Familien, die ein Kind mit solch einer Erkrankung erwarten, immer
weiter an Bedeutung. Insbesondere spielen dabei die fetale Ultraschall- und genetische
Diagnostik eine entscheidende Rolle (35-37). Die meisten letalen strukturellen
Fehlbildungen werden mittlerweile in 18 - 22 Schwangerschaftswochen (SSW), einige
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(z.B. Anenzephalie) bereits in 11 - 12 SSW identifiziert und diagnostiziert. So kdnnen mit
der Kombination von Ultraschall, zytogenetischen Untersuchungen und/oder fetalem
MRT mittlerweile ca. 50 % der groferen strukturellen Fehlbildungen (z.B. Anenzephalie,
Bauchwanddefekte, Holoprosenzephalie) im ersten Trimenon und bei der gemeinsamen
Betrachtung von Diagnosen des Erst- und Zweittrimesterscreenings sogar ca. 90 % der
lebenslimitierenden Erkrankungen pranatal identifiziert werden (37, 38).

Dabei besteht eine groRe Variabilitat der kongenitalen Anomalien und nicht alle sind
gleich schwerwiegend und unmittelbar letal. Selbst bei den potentiell lebenslimitierenden
Fehlbildungen kann die Vorhersage der genauen Prognose und des tatsachlichen
Uberlebens der betroffenen Kinder schwierig sein (39, 40). Untersuchungen zeigen, dass
die pranatale Prognoseeinschatzung durch Neonatolog:innen in diesen Fallen eine hohe
Treffsicherheit aufweist (41). Neben der Option einer vorzeitigen Beendigung der
Schwangerschaft aus medizinischer Indikation nach §218 StGB entscheiden sich
zunehmend mehr Schwangere bzw. Elternpaare nach Erhalt einer lebenslimitierenden
Diagnose des ungeborenen Kindes aus individuell unterschiedlichen Grunden fur die
FortfGhrung der Schwangerschaft (42-44). Unabhangig von dieser Entscheidung I6st der
Erhalt einer lebenslimitierenden Diagnose des ungeborenen Kindes erheblichen
emotionalen und korperlichen Stress bei den Eltern aus (45, 46). Dennoch kann die
Schwangerschaft mit einer solchen lebenslimitierenden Diagnose auch positive
Veranderungen in den Eltern bewirken und sie an dieser herausfordernden Situation
wachsen lassen (47, 48).

Immer wenn Eltern vor den Hausforderungen einer solch besonderen Schwangerschaft
mit ungewissem Uberleben des Kindes stehen und u.a. mit der Frage nach der
vorzeitigen Beendigung oder Fortsetzung dieser Schwangerschaft konfrontiert sind,
entsteht der Bedarf fur eine Uber die Ubliche pranatale Betreuung hinausgehende
perinatale Palliativberatung und -betreuung. Um den Herausforderungen gerecht werden
zu konnen, ist ein interdisziplinares und -professionelles Team, aus u.a. Mitgliedern der
Pranatalmedizin, Neonatologie, padiatrischer Palliativmedizin, psychosozialen
Versorgung sowie Pflegenden, Sozialarbeitern, Geistlichen und
Versorgungskoordinatoren sinnvoll und notwendig. Um Eltern in dieser immer wieder von
Neuem herausfordernden Situation umfassend bei anstehenden
Entscheidungsprozessen, die unmittelbar Auswirkungen auf die Schwangere und das

Kind haben konnten, unterstitzen zu kdnnen und es ihnen zu ermdglichen diese
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gleichberechtigt nach ihren individuellen Winschen und unter Berucksichtigung ihrer
Ansichten und Wertvorstellungen zu treffen, besteht in den letzten Jahren zunehmendes
Interesse das aus der Erwachsenenmedizin stammende Konzept des Advance Care
Planning in die perinatale Palliativbetreuung zu integrieren (49-51). So erhebt dieses
Konzept den Anspruch den werdenden Muttern/Eltern bzw. den betroffenen Familien die
bestmogliche perinatologische Palliativbetreuung zukommen zu lassen, insbesondere in
einer besonders herausfordernden und von groRer Unsicherheit gepragten Situation,
aufgrund der unerwarteten Konfrontation mit der pranatalen Diagnose einer LVE und
oftmals pranatal schwer abschatzbaren Prognose des ungeborenen Kindes. Damit soll
den betroffenen Familien ermoglicht werden, auf der Grundlage aller notwendigen und
gewunschten Informationen zu der Erkrankung des Kindes, den Therapieoptionen mit
allen daraus resultierenden Vor- und Nachteilen, sowie Risiken fur Kind und Mutter bzw.
die Familie, gemeinsam mit den Beratenden die bestmdgliche Entscheidung fur die
werdende Mutter und das betroffene Kind zu treffen. Dabei kann kurzfristig auf plotzliche
Veranderungen in der Schwangerschaft, wahrend oder nach der Geburt des Kindes
eingegangen und das Therapieziel fur das Kind bei Bedarf angepasst werden. All das
geschieht unter dem groRtmoglichen und gewunschten Einbezug der Familie und
anderer Bezugspersonen der Mutter bzw. Eltern und unter Berucksichtigung
medizinischer, psychosozialer, spiritueller und ganz personlicher Aspekte, Ansichten und
Auffassungen der betroffenen Mdutter bzw. Eltern. Eine interdisziplinare und -
professionelle pranatale Beratung unter Einbezug verschiedener Fachdisziplinen wird
dabei angestrebt. Dies macht wiederum die Festlegung von ein bis zwei festen
Bezugspersonen fur die Mutter/Eltern sinnvoll, um ihnen in dieser oftmals ohnehin von
grolRer Unsicherheit gepragten Zeit ein gewisses Mal} an Sicherheit und Orientierung
geben zu kdnnen. Auch von grof3er Bedeutung in diesem Konzept ist die Erstellung eines
palliativen Geburtsplans, in dem die fur die Familie angestrebten medizinischen und
psychosozialen Behandlungs- und Betreuungsziele, aber auch bedeutsame
Wertvorstellungen, Bedurfnisse und Winsche explizit dokumentiert werden sollten.
Somit kann dieser perinatale Palliativplan sowohl den Eltern als auch medizinischem
Personal, welches unter Umstanden kurzfristig mit der Palliativversorgung des Kindes
betraut und konfrontiert wird, ohne die Familie vorher kennengelernt zu haben,
zusatzliche Sicherheit geben. Auch dieser perinatale Palliativplan soll, wenn erforderlich,
mehrfach neu bewertet und den sich verandernden Gegebenheiten angepasst werden,

um im Einvernehmen mit den Eltern langfristig Entscheidungen und Festlegungen fur die
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betroffene Familie treffen zu konnen. Zudem ist eine umfassende Kommunikation mit

allen moglicherweise in die Betreuung der Familie involvierten Personen wichtig.

1.4 Neonatologische Palliativversorgung an der Charité

Jahrlich werden am Perinatalzentrum der Charité - Universitatsmedizin Berlin ca. 30 bis
40 Neugeborene betreut, bei denen keine Heilung maoglich ist und die innerhalb weniger
Tage, Wochen oder Monate nach der Geburt versterben. Ein Teil dieser Kinder leidet an
einer wie oben bereits beschriebenen, angeborenen Erkrankung, die lebenslimitierend ist
und deren Langzeitprognose sich auch durch intensivmedizinische Malinahmen nicht
wesentlich  beeinflussen  lasst. Haufig werden diese schwerwiegenden
Grunderkrankungen bereits im Rahmen der Pranataldiagnostik identifiziert.

2014 wurde Deutschlands erstes und bislang einziges neonatologisches Palliativieam in
der Klinik fur Neonatologie der Charité — Universitatsmedizin Berlin gegrundet. Seit 2016
wird das pflegerische, arztliche und psychosoziale Team des Perinatalzentrums an der
Charité durch dieses Palliativieam Neonatologie in Form einer vorgeburtlichen
Beratungssprechstunde in der Betreuung dieser Neugeborenen und deren Familien
unterstutzt. Dieses interprofessionelle Team besteht derzeit (Stand Januar 2022) aus
einem Oberarzt (Facharzt fur Kinder- und Jugendmedizin mit Schwerpunkt Neonatologie
und der Zusatzbezeichnung Palliativmedizin), zehn Pflegekraften und zwei
Mitarbeiterinnen der psychosozialen Elternberatung. Die Mitarbeiter:innen des Teams
haben unterschiedliche Zusatzqualifikationen z.B. in den Bereichen ,Palliative Care von
Kindern und Jugendlichen®, Ethikberatung, Trauerbegleitung oder systemische Familien-
und Paarberatung. Zu seinen Aufgaben zahlt das Palliativteam Neonatologie die non-
direktive, vorgeburtliche Beratung werdender Eltern eines Kindes mit einer
lebenslimitierenden Erkrankung. Dabei basieren diese Beratungen auf dem oben bereits
genannten Konzept des pranatalen Advance Care Planning (pnACP) (51). So werden
z.B. sogenannte perinatale Palliativplane fur die betroffenen Familien erstellt, in denen
u.a. die Geburtsplanung und das gemeinsam mit der Familie im Voraus geplante
Vorgehen um die Geburt des Kindes beschrieben ist. Im Rahmen einer solchen Beratung
wird den betroffenen Familien u.a. die Fortfuhrung der Schwangerschaft und die
postnatale palliative Versorgung des Kindes als eine mogliche Alternative zum
Schwangerschaftsabbruch vorgestellt. Dabei ist es das Ziel des Teams, die Schwangere
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und deren Partner:in mindestens dreimal in einem interprofessionellen Setting zu
beraten, bevor diese Uber die Fortsetzung oder den Abbruch der Schwangerschaft
entscheiden. Auch die Unterstlitzung und Beratung des pflegerischen, arztlichen und
psychosozialen Teams des Perinatzalzentrums in der Betreuung und Begleitung von
palliativ versorgten Neugeborenen und deren Familie gehéren zu den Aufgaben dieses
palliativmedizinischen Kernteams. Zudem werden Kontakte der Klinik fur Neonatologie
zu ambulanten Strukturen der padiatrischen Palliativversorgung [z.B. spezialisierte
ambulante Teams der padiatrischen Palliativversorgung (SAPPV  Teams),
Kinderhospize, u.a.] in Berlin und Umgebung geknupft und intensiviert. Auf die
Zusammenarbeit mit den Kolleg:innen aus dem ambulanten Bereich (z.B. Hebammen,
Praxen  fur  Pranataldiagnostik, Familienberatungsstellen, Kinderarztpraxen,
Pflegediensten, Trauerbegleiter, Selbsthilfegruppen, etc.) wird im Rahmen der
Versorgungs-, Beratungs- und Betreuungstatigkeit des Palliativteams ebenso Wert
gelegt. Auch die Durchfuhrung von internen und externen Fort- und Weiterbildungen im
Bereich Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Neonatologie gehort zu seinen
Aufgaben. Des Weiteren steht das Palliativieam den betroffenen Familien auch wahrend
des Abschiednehmens von ihrem verstorbenen Kind und in der Trauerbegleitung zur
Seite.

Um den Bedarf an einer derartigen perinatologischen Palliativversorgung noch besser
ermitteln und diese weiter verbessern zu konnen, fehlen nach wie vor Daten, die dieses
Patientenkollektiv noch besser charakterisieren. Auch gibt es bisher nur wenig publizierte
Daten zum weiteren Verlauf nach non-direktiver Beratung bei pranatal diagnostizierter
lebenslimitierender und unheilbarer Grunderkrankung des Kindes. Vor allem aber finden
sich in der internationalen Literatur keine Publikationen zum personellen, zeitlichen und
damit verbundenen finanziellen Aufwand einer hochspezialisierten, mehrzeitigen,

interprofessionellen Palliativberatung und -begleitung.

1.5 Fragestellung

Das Ziel dieser Arbeit ist die Analyse demographischer, medizinischer und 6konomischer
Aspekte im Zusammenhang mit perinatalen Palliativbetreuungen. Dabei wurden folgende
Fragestellungen untersucht:

1. Welchen Ausgang nehmen Schwangerschaften nach pranatal diagnostizierter

lebenslimitierender Grunderkrankung des Feten, wenn zusatzlich zur
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Regelversorgung eines Perinatalzentrums Level 1 eine erganzende
interprofessionelle Beratung bzw. Begleitung durch ein spezialisiertes

Palliativteam erfolgt? (Qualitatskontrolle bzw. -sicherungsmafRnahme)

Wie hoch ist der zusatzliche zeitliche und personelle Aufwand im Rahmen einer
interprofessionellen Begleitung durch ein spezialisiertes Palliativieam von der
vorgeburtlichen Beratung bis zur nachgeburtlichen Betreuung von Kind und
Familie? (Ressourcenbedarfsanalyse Teil 1)

Wie hoch st der =zusatzliche finanzielle Aufwand im Rahmen einer
multiprofessionellen Begleitung durch ein spezialisiertes Palliativieam von der
vorgeburtlichen Beratung bis zur nachgeburtlichen Betreuung von Kind und
Familie? (Ressourcenbedarfsanalyse Teil 2)
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2. Methoden

2.1 Datenerhebung

Bei der vorliegenden Arbeit handelt es sich um eine nicht-invasive, retrospektive

Datenanalyse. Die Studienpopulation umfasst die im Zeitraum vom 01.01.2016 bis

31.12.2020 durch das Palliativteam Neonatologie der Charité (Teilbereich der

Hochschulambulanz der Klinik fur Neonatologie, Charité -Universitatsmedizin Berlin)

vorgeburtlich beratenen Schwangeren und ihrer mit einer LVE diagnostizierten Kinder.

Mit Beginn der vorgeburtlichen Beratungssprechstunde des Palliativieam Neonatologie

der Charité 2016 wurden zur internen Qualitatssicherung standardisiert Daten zu dieser

Population erhoben.

Einschlusskriterien fur diese Arbeit waren:

- Alle Mutter-Kind-Paare, die im Zeitraum 01.01.2016 - 31.12.2020 zur vorgeburtlichen
Beratung durch das Palliativteam Neonatologie der Charité Universitatsmedizin Berlin
in die Hochschulambulanz der Klinik fir Neonatologie Uberwiesen wurden.

- Alle Mutter-Kind-Paare, die 01.01.2016 - 31.12.2020 zur vorgeburtlichen Beratung
durch das Palliativteam Neonatologie der Charité Universitatsmedizin Berlin nach
direkter Konsilanforderung der Klinik fur Geburtsmedizin vorgestellt wurden.

Nicht in die Analyse dieser Arbeit aufgenommen wurden die Daten aller Schwangeren,

die einen unerwarteten intrauterinen Fruchttod erlitten, ohne dass zuvor im Rahmen der

Pranataldiagnostik eine lebenslimitierende Erkrankung bei ihrem ungeborenen Kind

festgestellt wurde. In der vorliegenden Arbeit wurden als Gesamtkollektiv die von einer

LVE betroffenen Kinder als einzelne Individuen betrachtet. Das bedeutet, dass bei

Vorliegen einer Zwillingsschwangerschaft mit einem gesunden wund einem

lebensverkurzend erkrankten Kind, nur das erkrankte Kind in der Errechnung der

Gesamtpopulation/Bezugspopulation bertcksichtigt wurde. Die Schwangeren konnten im

Studienzeitraum entweder von extern (z.B. durch Praxen/Zentren fur Pranataldiagnostik,

Frauenarztpraxen oder Schwangerschaftkonfliktberatungsstellen) zur pranatalen

Beratung durch das Palliativteam Neonatologie an die Hochschulambulanz der

Neonatologie Uberwiesen werden oder intern nach direkter Konsilanforderung durch die

Klinik fur Geburtsmedizin der Charité (Hochschulambulanz Pranataldiagnostik der

Charité).
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Die erhobenen Daten zur psychosozialen Beratung wurden aus den in Papierform
vorliegenden Akten des Palliativteams Neonatologie ermittelt. Die Daten zur arztlichen
Beratung und die Patientendaten wurden, neben der schriftichen Dokumentation des
Palliativteams Neonatologie, zusatzlich den elektronischen Patientenmanagement- und
Dokumentationssystemen der Charité SAP (SAP SE® software, Walldorf, Deutschland),
COPRA (COPRA® software, Version 6, Berlin, Deutschland) und Viewpoint (Viewpoint®
software, Version 5.6, GE Healthcare GmbH, Solingen, Deutschland) entnommen. Alle
zur Analyse erhobenen Daten wurden anonymisiert und mittels einer laufenden
Studiennummer (1 - 118) pseudonymisiert in einer Excel-Tabelle zusammengefasst und

dort weiter bearbeitet.

2.2 Datenanalyse

Untersucht wurden in dieser Arbeit Daten zu dem o.g. Kollektiv, die in Verbindung mit
Charakteristika der Uberweisung an das Palliativieam Neonatologie, mit der LVE des
Kindes, mit eventuellen Interventionen und mit dem Outcome des Kindes und den

zugehdrigen Familien standen.

2.2.1 Statistische Analysen
Bei der vorliegenden Arbeit handelt es sich um eine retrospektive, explorative

Datenanalyse. Es sind deskriptive Statistiken berechnet und die Daten mittels absoluten
und relativen Haufigkeiten beschrieben worden. Teilweise wurde die Verteilung der
betrachteten Variablen auch mittels der Berechnung von Median [X], erstes und drittes
Quartil [Q1 bzw. Q3], Minimum und Maximum [Min. bzw. Max.] beschrieben. Der
Uberwiegende Teil der Daten sind kategoriale Daten. Bei der Datenerhebung zur
Ressourcenanalyse lagen mit der Beratungszeit in Minuten [min.] und den Kosten in Euro
[€] metrische Daten vor. Die statistische Auswertung erfolgte mittels des
Statistikprogramms IBM® SPSS Statistics (,Statistical Package for the Social Sciences”
(SPSS), Version 28.0, hergestellt von IBM SPSS, gegrundet in Chicago, lllinois, USA).

2.2.2 Datenanalyse bei den Schwangeren
Bei der Analyse der Daten zu den Schwangeren wurden zur Beschreibung der Kollektivs

demographische Daten, wie das Alter der Frauen zum errechneten Geburtstermin (in
Jahren), die Gesamtzahl vorausgehender Schwangerschaften und Geburten sowie die
Anzahl der bereits im Haushalt lebenden Kinder bei jeder Schwangeren betrachtet. Deren
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Verteilung wurde jeweils mittels Berechnung des Medians mit erstem und drittem Quartil
sowie der minimalen und maximalen Auspragung untersucht. Zudem wurde ermittelt wie
viele Mehrlingsschwangerschaften in dem Kollektiv vorhanden waren und wenn ja, ob
mehrere/alle Kinder oder nur eines von einer lebenslimitierenden Erkrankung betroffen
waren.

AuRerdem wurde die Verteilung der Uberweisenden und beratenden Einrichtungen bzw.
Personen untersucht. Dazu wurde angeschaut, welche Institutionen bzw. Personen (z.B.
Praxis fur Gynakologie/Pranataldiagnostik) die betroffenen Schwangeren an das
Palliativteam Neonatologie Uberwiesen haben und ob bzw. wenn ja, durch welche
Einrichtungen bzw. Fachdisziplinen (z.B. Gynakolog:in, humangenetische Beratung etc.)
die Schwangeren bereits vor dieser Uberweisung beraten worden waren. Gesondert
wurde betrachtet, welche weiteren Fachdisziplinen (z.B. Kinderkardiologie) auf Initiative
des Palliativteams Neonatologie im Rahmen der interprofessionellen, pranatalen
Palliativberatung zusétzlich involviert wurden. Auch die Zeitpunkte der Uberweisung an
das Palliativteam Neonatologie und der Entscheidungsfindung bzgl. Fortsetzung oder
Beendigung der Schwangerschaft wurden getrennt voneinander betrachtet. Als Mal}
dafir wurde das Gestationsalter des ungeborenen Kindes zum Zeitpunkt der ersten
Kontaktaufnahme mit dem Palliativteam Neonatologie genommen. Fur eine bessere
Ubersichtlichkeit und Durchfiihrbarkeit der Berechnungen wurde das Gestationsalter fiir
die Analysen in Gruppen (< 22 SSW, 22 - 26 SSW, 27 - 31 SSW, 32 - 36 SSW und 37 -
40 SSW) zusammengefasst. Fur die Untersuchung des Zeitpunktes der o.g.
Entscheidungsfindung wurde identisch verfahren. Fur die Untersuchung der Verteilung
aller in diesem Absatz genannten Parameter wurden jeweils immer die absoluten und
relativen Haufigkeiten und teilweise auch der Median sowie das erste und dritte Quartil
ermittelt. FUr die letztgenannten Berechnungen mussten die Daten zur
Schwangerschaftswoche, welche Ublicherweise der gebrauchlichen Wochenaufteilung
entsprechend in Siebtel angegeben wird, in Dezimalzahlen umgerechnet und auf eine
Dezimalstelle gerundet werden, damit diese statistischen Parameter durch IBM® SSPS
berechnet werden konnten. Dabei wurde, hier exemplarisch an der 30. SSW gezeigt, wie
folgt verfahren:

+ 30 0/7 SSW = 30,0 SSW

« 30 1/7 SSW = 30,1 SSW

« 30 2/7 SSW = 30,3 SSW

« 30 3/7 SSW = 30,4 SSW

22



Methoden

+ 30 4/7 SSW = 30,6 SSW
« 30 5/7 SSW = 30,7 SSW
« 30 6/7 SSW = 30,9 SSW

2.2.3 Datenanalyse bei den Neugeborenen mit pranatal diagnostizierter LVE
Im Kollektiv der Kinder wurde zunadchst einmal die Verteilung der pranatal als

lebenslimitierend identifizierten Erkrankungen untersucht. Hierzu wurde die absolute und
relative Haufigkeitsverteilung berechnet. Fir eine bessere Ubersichtlichkeit,
Vergleichbarkeit und Durchfuhrbarkeit bei weiteren Analysen wurden hier in Anlehnung
an internationale Publikationen anderer Arbeitsgruppen (50, 52, 53) folgende
Gruppierungen gebildet:

* Trisomie 13 und 18

* komplexe angeborene Fehlbildungssyndrome

* Nierenagenesie/-dysplasie

» angeborene Herzfehler/-erkrankungen

* neurologische Anomalien

* andere
Weiterhin wurde das Outcome der Schwangerschaften bzw. Kinder im Gesamtkollektiv
nach der Uberweisung zum Palliativteam Neonatologie untersucht. Dabei wurden
zunachst die nach einer neonatologisch, palliativarztlichen Beratung nicht mehr als LVE
erachteten Fehlbildungen bzw. Erkrankungen der ungeborenen Kinder von denen
unterschieden, die sich nach kinderarztlicher Einschatzung als tatsachliche LVE
bestatigten. Innerhalb des Patientenkollektivs mit den tatsachlich LVE wurde wiederum
eine Aufteilung in vier Untergruppen je nach Entscheidung der Schwangeren/der Eltern
zum  weiteren Vorgehen vorgenommen: (1) Entscheidung zu spatem
Schwangerschaftsabbruch nach §218 StGB, (2) versuchsweise maximaler Einsatz
lebenserhaltender MalRnahmen nach der Geburt des Kindes bei Vorliegen einer potentiell
LVE, (3) Entscheidung zum FortfUhren der Schwangerschaft und Planung einer
palliativen Geburt mit primar palliativem Vorgehen und (4) Schwangeren, die nach
initialer Beratung den Kontakt mit dem Palliativteam Neonatologie nicht weiterfuhrten
(slost to follow up®). Bei den primar palliativ versorgten Kindern wurde erneut zwischen
Still- und Lebendgeborenen und unter den Lebendgeborenen noch einmal zwischen den
Kindern, die bereits im Geburtsraum verstarben und denen, die auf eine neonatologische

Station aufgenommen wurden, differenziert. Wurden die Lebendgeborenen auf eine
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neonatologische Station aufgenommen (Voraussetzung Lebensdauer uber vier
Stunden), wurde nochmals zwischen auf der Station verstorbenen und von dort aus in
den ambulanten Bereich (nach Hause oder in ein Hospiz) entlassenen Kindern
differenziert. Auch bei dieser Subgruppenanalyse wurden absolute und relative
Haufigkeiten kalkuliert (s. Abb. 2 im Ergebnisteil).

Fur die Still- und Lebendgeborenen mit LVE wurden getrennt voneinander
demographische Daten, wie das Gestationsalter bei Geburt (in SSW), das Geschlecht,
das Geburtsgewicht und die Verteilung der LVE in 0.g. Gruppierungen, betrachtet. Bei
den Lebendgeborenen kamen hierzu noch der vergebene APGAR-Score des
Neugeborenen, der Geburtsmodus und im Falle des Versterbens Zeitpunkt und Ort der
Betreuung bei Todeseintritt. Bei dem Uberwiegenden Teil dieser demographischen Daten
wurde erneut die absolute und relative Haufigkeitsverteilung errechnet. Bei dem
Gestationsalter, Geburtsgewicht und bei den APGAR-Score-Werten wurde die
Verteilungsanalyse mittels Berechnung des Medians mit erstem und drittem Quartil sowie
der minimalen und maximalen Auspragung realisiert.

Die Lebensdauer der Kinder wurde fur die o.g. einzelnen Gruppierungen der LVE
getrennt untersucht. Dazu wurde die Lebensdauer bzw. der Lebenszeit zum Zeitpunkt
des Versterbens der Kinder in folgende Zeitrdumen zusammengefasst: Stillgeborene,
Uberleben von maximal 24 Stunden (< 24 h), Uberleben zwischen einem und sieben
Tagen, Uberleben von sieben Tagen bis zu einem Monat, Uberleben von einem bis zu
drei Monaten, Uberleben von mehr als drei Monaten und lebt aktuell noch. Des Weiteren
wurden die Gesamtzahl der Verstorbenen fur die jeweiligen Zeitraume sowie die
Gesamtmortalitat Uber die Zeit betrachtet. Fur all diese Variablen wurden jeweils absolute
und relative Haufigkeiten berechnet.

2.2.4 Ressourcenanalyse
Bei der Analyse der zusatzlichen Personalressourcen und Kosten, die fur die Familien im

Rahmen der spezialisierten, interprofessionellen, perinatalen Palliativberatung bzw. -
begleitung zusatzlich aufgebracht wurden, wurden in dieser Arbeit ausschliel3lich die
Beratungszeiten, welche von Mitgliedern der psychosozialen Beratung und dem Arzt des
Palliativieams erbracht wurden, untersucht. Alle Personalressourcen, die durch die
Pflegekrafte auf den neonatologischen Stationen, Hebammen,
Pranataldiagnostiker:innen, weitere Arzt:innen usw. aufgewendet wurden, waren nicht

Bestandteil der Analyse, weil diese Bestandteil der standardisierten, neonatologischen
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Versorgung an der Charité sind und damit im Vergleich zu kurativ behandelten Kindern
keine zusatzlichen Kosten verursachen.

Fur die Ermittlung der zusatzlichen Personalressourcen wurden die dokumentierten
Beratungszeiten in Minuten - getrennt fur die psychosoziale und die palliativarztliche
Beratung - jeweils summiert und so je als Beratungsdauer vor bzw. nach der Geburt der
jeweiligen Kinder getrennt berechnet. Aus der Summe dieser beiden Beratungsdauern
wurde jeweils die Gesamtdauer der Beratung vor und nach der Geburt der jeweiligen
Kinder inklusive der Zeit fir die Dokumentation errechnet. Auf der Grundlage dieser
jeweiligen Zeiten der Beratung konnten mit Hilfe des von der kaufmannischen Leitung
des CC17 der Charité - Universitatsmedizin Berlin Ubermittelten Faktors ,Arbeitgeber-
Brutto® (in €/Stunde) die zusatzlichen Kosten fur die psychosoziale bzw. palliativarztliche
Beratung bzw. Betreuung berechnet werden. Angegeben wurden hier:

Jahreswert Haushaltsbrutto (inkl. AG-Anteil und Sonderzahlungen)

Berufsgruppe Besoldungsstufe Personalkosten
Psychosozial P8, 6 30,50 €/h (bei 39h/Woche)
Arzt A3, 3 64,92 €/h (bei 42h/Woche)

Bei der Verteilungsanalyse dieser Variablen fur die Beratungsdauer und zusatzlichen
Kosten wurden fur die jeweiligen Variablen der Median mit dem ersten und dritten Quartil

sowie die Minimal- und Maximalwerte berechnet.

2.3 Datenschutz und Ethik
Die fur diese Arbeit erhobenen Daten wurden pseudonymisiert in Excel- und SPSS-

Dateien Ubernommen. Fir jede schwangere Patientin wurde ein Kirzel erstellt, aus dem
sich die Identitat der Patientin retrospektiv nicht mehr erkennen lasst. Folgender Code
wurde verwandt: Fortlaufende Studienteilnehmernummer + betreuender Campus (z.B.
001-CCM).

FUr den Zeitraum der Datenerhebung und anschlieRenden Prufung war die Zuordnung
der Daten anhand einer schriftlichen Liste moglich, um die erhobenen Daten den
entsprechenden Patienten zuzuordnen. Die Zuordnungsliste wurde fur den Zeitraum der
Datenerhebung und -auswertung auf der Leitungsebene der Neonatologie am CVK in
einem Metallschrank (Charité Inventar-Nr. 3060710 im Raum Nr. R4.3227) verschlossen
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aufbewahrt. Zugriff haben nur die Klinikleitung des CC17 und die Studienleitung.
Samtliche Aufzeichnungen, anhand derer die Patienten identifiziert werden konnen,
werden streng vertraulich behandelt. Ein halbes Jahr nach Beendigung der
Datenerhebung und -kontrolle und nach erfolgter Datenauswertung wird diese Liste
vernichtet (dieser Vorgang wird dokumentiert) und die Daten liegen dann ausschlief3lich

in pseudonymisierter Form vor.

Fur die Durchfuhrung/Auswertung dieser Arbeit wurden nur die Daten erhoben, die zu
diesem Zweck erforderlich waren. Da es sich um eine retrospektive Analyse von
Routinedaten handelte und nach Vernichtung der o.g. Zuordnungsliste keine
Ruckverfolgbarkeit zu einzelnen Teilnehmer:innen mehr gegeben sein wird, waren keine
uber die im Folgenden genannten Richtlinien hinausgehenden besonderen MalRnahmen
zum Datenschutz n6tig: GCP-Richtlinien, Deklaration von Helsinki sowie ,Grundsatze der

Charité — Universitatsmedizin Berlin zur Sicherung guter wissenschaftlicher Praxis®.

Gemal ,Guter wissenschaftlicher Praxis“ werden die gesamten Originaldaten 10 Jahre
gespeichert bzw. archiviert und danach datenschutzgerecht geloscht bzw. vernichtet.
Die Ergebnisse der Studie werden in einer Form veroffentlicht, die keinen Ruckschluss

auf die individuellen Personen zulasst.
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3. Ergebnisse

Im Zeitraum von funf Jahren - vom 01.01.2016 bis 31.12.2020 - wurden 115 Schwangere
und, bei dreimal vorliegender Zwillingsschwangerschaft mit je beiden betroffenen
Zwillingen, insgesamt 118 Kinder mit pranatal diagnostizierter LVE einer pra- bzw.
perinatalen Beratung und Betreuung durch das Palliativteam Neonatologie der Charité -

Universitatsmedizin Berlin zugefuhrt.

3.1 Demographische Charakteristika der Schwangeren

Die Schwangeren, bei deren ungeborenem Kind pranatal eine LVE diagnostiziert wurde,
waren im Median 33 Jahre alt. Dabei variierte das Alter der Schwangeren zum Zeitpunkt
der Uberweisung an das Palliativteam Neonatologie von 18 bis 44 Jahren. 75 % dieser
Frauen befanden sich zu diesem Uberweisungszeitpunkt maximal in ihrer dritten
Schwangerschaft, wobei die maximale Anzahl der Schwangerschaften sieben betrug. So
hatten die Patientinnen zu diesem Zeitpunkt bis zu sechs fruhere Schwangerschaften
und bis zu funf bereits im Haushalt lebende Kinder. Drei Viertel der Frauen hatten aber
maximal zwei Geburten zuvor. Der Median der lebenden Kinder dieser Schwangeren lag
bei eins. 14 % (= 16 von 115) der hier betrachteten Schwangerschaften waren
Zwillingsschwangerschaften. Davon waren in 3 von 16 Fallen beide Zwillinge von einer
LVE betroffen (s. Tabelle 1).
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Tabelle 1: Demographie der Schwangeren

x/Q1-Q3* Min. - Max.*
Alter (Jahre) 33/30-38 18-44
Anzahl der Schwangerschaften 2/1-3 1-7
Anzahl friiherer Geburten 1/0-2 0-6
Anzahl lebender Kinder 1/0-1,5 0-5

Anzahl von Zwillingsschwangerschaften: n = 16

3 x beide Zwillinge mit lebenslimitierender Erkrankung (18,8 %)
13 x nur ein Zwilling mit lebenslimitierender Erkrankung (81,2 %)

*)% = Median; Q1 - Q3 = 1. - 3. Quartil; Min. - Max. = Minimum - Maximum

3.2 Uberweisungsprozess und Entscheidungsfindung im Rahmen
perinatologischer Palliativbetreuung

3.2.1 Uberweisende Einrichtungen
Die schwangeren Mutter von gut der Halfte der Kinder mit LVE (n = 60/118; 51 %) der

betrachteten Kohorte wurde nach einem Ultraschall-Screening in der Pranataldiagnostik
der Charité intern mittels direkter Konsilanforderung durch die Klinik fur Geburtsmedizin
der Charité dem Palliativteam Neonatologie zu einer pranatalen Beratung vorgestellt.
Vergleichbar haufig, namlich jeweils etwa in einem Funftel der Falle, wurden die
Patientinnen entweder durch externe Praxen fur Pranataldiagnostik (n = 20/118; 17 %)
oder durch Schwangerenberatungsstellen (n = 22/118; 19 %) uUberwiesen. Zu einem
geringen Anteil (n = 7/118; 6 %) nahmen die betroffenen Schwangeren selbst Kontakt
zum Palliativiteam Neonatologie auf. Eine direkte Uberweisung an das Palliativieam durch
eine gynakologische Praxis ohne Schwerpunkt auf Pranataldiagnostik oder durch eine
Hebamme fand nicht statt (s. Tabelle 2).

3.2.2 Beratung vor Uberweisung zur vorgeburtlichen Palliativberatung
Alle Schwangeren (n = 115/115; 100 %) wurden vor der Uberweisung an das

Palliativteam Neonatologie durch Facharztiinnen fur Gynakologie und Geburtshilfe
beraten. Die schwangeren Mutter von etwas mehr als der Halfte der betroffenen Kinder
erhielten auch eine humangenetische Beratung (n = 62/118; 53 %). Eine psychosoziale
Beratung in einer Schwangerenberatungsstelle erhielten die Schwangeren von knapp der
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Halfte der Kinder mit LVE (n = 50/118; 42 %). Dahingegen wurde keine der Schwangeren
zuvor neonatologisch/padiatrisch beraten (s. Tabelle 2).

3.2.3 Zusatzliche konsiliarische vorgeburtliche Mitberatung auf Initiative des
Palliativteams Neonatologie

Bei 28 % der Frauen wurden durch das Palliativteam Neonatologie noch zusatzliche
padiatrische Fachdisziplinen fur eine detailliertere Beratung in Bezug auf die LVE des
Kindes involviert, in einigen Fallen wurden auch mehrere Fachdisziplinen konsiliarisch
einbezogen. Als zusatzliche, konsiliarische Fachdisziplinen konnten die
Kinderkardiologie, die padiatrische Nephrologie, die Neuropadiatrie und die
Kinderchirurgie identifiziert werden. Dabei waren die Kolleg:innen der Kinderkardiologie
am haufigsten involviert (n = 24/118), gefolgt von der padiatrischen Nephrologie (n =
7/118). Die Kolleg:innen der Neuropadiatrie und Kinderchirurgie waren mit je zwei von
118 Fallen relativ selten involviert (s. Tabelle 2).

3.2.4 Gestationsalter zum Uberweisungszeitpunkt
Die schwangeren Mdutter von fast der Halfte der Kinder mit LVE wurde zwischen 23 und

27 SSW an das Palliativteam Neonatologie Uberwiesen (n = 57/118; 48,3 %). Die
zweithaufigste Schwangerschaftsphase zum Zeitpunkt der Uberweisung war 28 bis 32
SSW in gut einem Funftel der Falle (n = 26/118; 22,0 %). Die schwangeren Frauen von
75 % der betroffenen Kinder wurden bis 28 6/7 SSW und 25 % vor 23 3/7 SSW
Uberwiesen (Q1 - Q3: 23,4 - 28,9 SSW). Im Median wurden die Frauen in 25 6/7 SSW an
das Palliativteam Neonatologie Uberwiesen (x: 25,9 SSW). Der fruheste
Uberweisungszeitpunkt war mit 13 2/7 SSW und der spateste mit 39 0/7 SSW (Min. -
Max.: 13,3 - 39,0 SSW) (s. Tabelle 2).

3.2.5 Gestationsalter zum Zeitpunkt der vorgeburtlichen Entscheidungsfindung
Die Schwangerschaftsphase, in der am haufigsten die Entscheidung bzgl. der

Fortsetzung bzw. Beendigung der Schwangerschaft getroffen wurde, lag zwischen 28
und 32 SSW (n = 33; 27,9 %). Nur geringfugig seltener wurde diese Entscheidung etwas
friher - in 23 bis 27 SSW (n = 29; 24,6 %) - oder etwas spater - in der 33 bis 37 SSW (n
= 27; 22,9 %) - getroffen. Im Median wurde die Entscheidung mit knapp 30 SSW (x: 29,9
SSW =29 6/7 SSW) getroffen. Die friheste Entscheidungsfindung in dieser Kohorte fand
mit 13 2/7 SSW und die spateste mit 40 0/7 SSW statt (Min. - Max.: 13,3 - 40,0 SSW).
Dabei konnte aber in 75 % der Falle eine Entscheidungsfindung bis zu 33 2/7 SSW erzielt
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werden (Q3: 33,3 SSW). In 14,4 % der Falle waren zum Gestationsalter bei

Entscheidungsfindung nur unvollstandige oder keine Daten dokumentiert (s. Tabelle 2).

Tabelle 2: Uberweisungsprozess und Entscheidungsfindung bei neonatologischer
Palliativbetreuung

tiberweisende Einrichtung (n=118) N* %*
Arztpraxis (Gynakologie) 0 0
Ultraschall-Screening (extern, in Praxis/Zentrum fiir 20 17

Pranataldiagnostik)

Ultraschall-Screening (intern, Pranataldiagnostik der Charité) 60 51
Hebamme 0 0
Schwangerenberatungsstelle 22 19
Kontaktaufnahme durch schwangere Frau 7 6
andere 3 2
Fehlende Daten 6 5
Beratung vor Uberweisung (n=118) N* %*
Gynakolog:in 118 100
Humangenetische Beratung 62 53
Psychosoziale Beratung in Schwangerenberatungsstelle 50 42
Padiater:in 0 0
Zus%_:itz_liche Beratung (n=1_‘)3l1 18; 28%) initiiert durch das N*

Palliativteam Neonatologie

Kinderkardiologie 24

Neuropadiatrie 2

Péadiatrische Nephrologie 7

Kinderchirurgie 2

Gestationsalter zum Zeitpunkt der Uberweisung (n=118) N* %*
<22 SSWw* 15 12,7
22-26 SSW* 57 48,3
27-31 SSW* 26 22,0
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32-36 SSW 12 10,2
37-40 SSW* 4 3,4
Fehlende Daten 4 3,4

x/Q1-Q3* Min.-Max.*
Gesamt (in SSW") 259/23,4 - 28,9 13,3- 39,0
Gestationsalter bei Entscheidungsfindung (n=118) N* %*
<22 SSw* 4 3.4
22-26 SSW* 29 24,6
27-31 SSW* 33 27,9
32-36 SSW* 27 229
37-40 SSW* 8 6.8
Fehlende Daten 17 14,4

x/Q1-Q3* Min.-Max.*
Gesamt (in SSW") 29,9/26,4-333 13,3 - 40,0

*N = absolute Haufigkeit; % = relative Haufigkeit; SSW = Schwangerschaftswoche; X = Median; Q1 - Q3 = 1. - 3. Quartil;

Min. - Max. = Minimum — Maximum

3.3 Pranatal diagnostizierte LVE

Die in dem untersuchten Patientenkollektiv vorgeburtlich diagnostizierten LVE der Kinder
lassen sich in verschiedene Subgruppen zusammenfassen. Trisomien 13 und 18 bildeten
die groite Subgruppe (n = 36/118; 31%) und komplexe angeborene
Fehlbildungssyndrome die zweitgro3te Subgruppe (n = 32/118; 27 %). Zusammen
genommen machten diese beiden Gruppen Uber die Halfte (n = 68/118; 58 %) der
pranatal diagnostizierten LVE im untersuchten Patientenkollektiv aus. Diesen beiden
Subgruppen folgten mit deutlichem Abstand in absteigender GruppengrofRe
Nierenagenesien bzw. -dysplasien mit konsekutivem Anhydramnion und
Lungenhypoplasie (n = 19/118; 16 %), angeborene Herzfehler bzw. -erkrankungen (n =
18/118; 15 %), neurologische Anomalien (n = 8; 7 %) und funf weitere Kinder (n 5/118; 4
%) mit LVE, die keiner der o.g. Subgruppen mit Organfehlbildungen oder genetisch
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bedingten Erkrankungen zuzuordnen waren. Die genaue Verteilung der LVE auf die
Subgruppen ist in Tabelle 3 und graphisch in Abbildung 1 dargestellt.

Tabelle 3: Pranatal diagnostizierte lebenslimitierende Diagnosen

Trisomie 13 oder 18 (n = 36/118; 31 %)

Komplexe angeborene Fehlbildungssyndrome (n = 32/118; 27 %)

- 7 x multiple komplexe Malformationen (neurologische + kardiale + renale + gastro - intestinale)
4 x thanatophore Dyplasien

2 x schwerer Nicht-immunologischer Hydrops fetalis mit Lungenhypoplasie

2 x Joubert Syndrom mit Lungenhypoplasie (Zwillinge)

2 x Zwerchfellhernien, Lungenhypoplasie, mit Mikrodeletion 8p23.1

1 x Cri-du-chat-Syndrom (CDC-Syndrom) mit hypoplastischem Linksherzsyndrom (HLHS)
1 x Zwerchfellhernie, Lungenhypoplasie mit univentrikularem Herz bei einem
Zwillingsfriihgeborenen

1 x Zwerchfellhernie, Lungenhypoplasie mit Kardiomyopathie

1 x Tripliodie (69, XXX)

1 x hypoplastisches Linksherzsyndrom (HLHS) mit Dandy-Walker-Malformation

1 x Trisomie 9

1 x Branchio-oto-renales (BOR)-Syndrom mit Lungenhypoplasie

1 x Meckel-Gruber-Syndrom

1 x Arthogryposis multiplex congenita (AMC)

1 x Osteogenesis imperfacta mit Nicht-immunologischem Hydrops fetalis

1 x Kurzrippen-Polydaktylie Syndrom (Typ Majewski)

1 x Fetal Akinesie Sequenz

1 x schwere pulmonale arteriovendse Malformation mit Kardiomegalie, Lungenhypoplasie und
Nicht-immunologischem Hydrops fetalis

1 x Double outlet right ventricle (DORV), Omphalozele, Nierendysplasie, Lungenhypoplasie
1 x Double outlet right ventricle (DORV), Hydrocephalus internus, Omphalozele

Nierenagenesie/dysplasie (n = 19/118; 16 %)

* 10 x bilaterale Nierenagensie
» 3 x Verengungen der unteren ableitenden Harnwege (Lower Urinary Tract Obstruction, LUTO)
* 6 x bilaterale Nierendysplasie

angeborene Herzfehler/-erkrankungen (n = 18/118; 15%)

* 12 x hypoplastisches Linksherzsyndrom (HLHS)
* 1 x schwere Non-Compaction-Kardiomyopathie (NCCM)
* 5 x komplexe Anomalien

Neurologische Anomalien (n = 8/118; 7%)

4 x Anenzephalus

» 2 x schwere intraventrikuldre und intraparenchymatése Hamorrhagie bei Zwillingen mit
Fetofetalem Transfusionssyndrom (FFTS)

1 x alobulare Holoprosenzephalie

1 x komplexe zerebrale Fehlbildung mit schwerem Hydrozephalus
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Andere (n = 5/118; 4%)

* 4 x Frihgeborene mit extrem niedrigem Geburtsgewicht (ELBW = ,extremely low birth weight
infants®) mit schwerer intrauteriner Wachstumsretardierung (Geburtsgewicht < 300g) aufgrund
einer Plazentapathologie

» 1 x sehr grofdes, destruktives SteilRbeinteratom, Anhydramnion, Lungenhypoplasie
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Abbildung 1: Prianatal diagnostizierte lebenslimitierende Diagnosen

3.4 Outcome der Schwangerschaften nach pranataler Palliativberatung

In der ganz uberwiegenden Mehrzahl wurde die frauenarztlich/humangenetisch als
lebenslimitierend eingeschatzte Erkrankung der betroffenen ungeborenen Kinder nach
sorgfaltiger Reevaluation der vorliegenden Pranatalbefunde
neonatologisch/kinderarztlich bestatigt (n = 112/118; 95 %).

Bei 5 % der betroffenen Kinder (n = 6/118; 5 %) wurden die Pranatalbefunde
neonatologisch/padiatrisch jedoch als nicht lebenslimitierend eingeschatzt, so dass fur
die Option der postnatalen primaren Palliativversorgung unter Verzicht auf
lebenserhaltende Mallnahmen keine kinderarztliche Indikation gestellt werden konnte.
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Diesen Schwangeren konnten daher nur die Optionen ,Schwangerschaftsabbruch nach
§218 StGB“ oder ,Austragen des Kindes mit postnatal maximalem Einsatz
lebenserhaltender MaRnahmen® angeboten werden. Bei den betroffenen Kindern dieser
Gruppe handelte es sich Uberwiegend um Kinder mit pranatal diagnostizierten
komplexeren kardiovaskularen Fehlbildungen (n = 4/6; 67 %) und zu einem Drittel um
komplexe, angeborene Fehlbildungssyndrome (n = 2/6; 33 %), die kinderarztlich nicht als
primar lebenslimitierend zu werten waren.

Bei den 112 Kindern, bei denen kinderarztlich die Diagnose einer lebenslimitierenden
Erkrankung bereits pranatal sichergestellt werden konnte, entschieden sich nach
spezifischer Beratung durch das Palliativteam Neonatologie rund 7 % der Schwangeren
bzw. werdenden Eltern fur einen spaten Schwangerschaftsabbruch nach §218 StGB (n
= 8/112; 7,1 % bzw. n = 8/118; 6,8 %). In gut 4 % der Falle entschieden sich die
Schwangeren bzw. werdenden Eltern bei Vorliegen einer potentiellen LVE fur eine
FortfGhrung der Schwangerschaft und einen postnatalen Therapieversuch mittels
maximalem Einsatz lebenserhaltender Therapiemal3nahmen (n = 5/112; 4,5 % bzw.
5/118; 4,2 %).

Die schwangeren Mutter von 12 % der Kinder mit pranatal diagnostizierter LVE (n =
14/118; 12 %) brachen nach initialer Beratung den Kontakt mit dem Palliativieam
Neonatologie der Charité - Universitatsmedizin Berlin ab (,lost to follow up®).

Somit wurde in 72 % der Falle mit diagnostizierter fetaler LVE (n = 85/118; 72 %) die
Entscheidung fur eine FortfUhrung der Schwangerschaft mit Planung einer primaren
postnatalen Palliativversorgung gefallt. Bei circa drei Funftel der fortgefuhrten
Schwangerschaften kam es zu einer Lebendgeburt (n = 50/85; 59 %). Bei zwei Funftel
der fortgefuhrten Schwangerschaften kam es zu einer Stillgeburt nach intrauterinem
Fruchttod (n = 35/85; 41 %). So waren 45 % der Kinder mit einer LVE in dieser Kohorte
Lebendgeborene (n = 50/112; 45 %). Von diesen 50 primar palliativ versorgten
Lebendgeborenen verstarben rund zwei Drittel (n = 33/50; 66%) bereits im Geburtsraum.
17 dieser lebendgeborenen Kinder wurde im Rahmen der Palliativversorgung mit der
Mutter bzw. den Eltern auf der Intermediate-Care-Station (intermediate care unit = IMC)
ins Rooming-In aufgenommen. Gut die Halfte dieser Kinder verstarb noch auf der IMC (n
= 9/17; 53 %), 7 Kinder wurden von der IMC nach Hause oder ein spezialisiertes
Kinderhospiz entlassen (n = 7/17; 41 %).

Eines der initial palliativ versorgten Lebendgeborenen hatte die Kombination aus einem
hypoplastischen Linksherzsyndrom (HLHS) und einer Dandy-Walker-Malformation und
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wurde nach elterlicher Umentscheidung [sekundare Therapiezielanderung von ,palliativ®
(Verzicht auf jegliche lebenserhaltenden MalRnahmen) auf  kurativ® (palliative,
lebensverlangernde OP)] einer kinderkardiochirurgischen Intervention im Deutschen
Herzzentrum Berlin (DHZB) zugefuhrt.

Eine Ubersicht tber diese Outcome-Analyse der an das Palliativieam Neonatologie
uberwiesenen Schwangerschaften ist in Abbildung 2 graphisch dargestellt.
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3.5 Charakterisierung der Kinder mit LVE

Bei der Untersuchung der primar palliativ versorgten Kinder mit LVE hinsichtlich
demographischer Daten und anderer Charakteristika, werden im Folgenden die Still- und

Lebendgeborenen zunachst getrennt voneinander betrachtet.

3.5.1 Stillgeborene
Bei den Stillgeborenen nach intrauterinem Fruchttod war die Geschlechterverteilung

weitgehend ausgewogen (weiblich : mannlich = 16 : 18). Die fihrende Diagnose bei den
LVE waren mit fast 49 % die Trisomien 13 oder 18 (n = 17/35; 49 %). In einem Flnftel
der Félle lag eine Nierenagenesie bzw. -dysgenesie mit konsekutivem Anhydramnion und
Lungenhypoplasie vor (n = 7/35; 20 %), dicht gefolgt von komplexen angeborenen
Fehlbildungen (n = 6/35; 17 %). Neurologische Anomalien kamen in dieser Kohorte zu
unter 10 % (n = 2/35; 6 %) vor. In der Gruppe der Stillgeborenen kamen keine
angeborenen Herzfehler bzw. -erkrankungen vor. Das Geburtsgewicht (GG) der
Stillgeborenen wies eine sehr gro3e Varianz auf (Min. - Max.: 155 - 3160 g), im Median
lag es bei 1260 g. 75 % der Stillgeborenen hatten ein Geburtsgewicht von unter 2000 g
(Q3: 1900 g). Dazu passend war auch die Streubreite des Gestationsalters bei Geburt in
dieser Kohorte relativ gro® (Min. - Max.: 14 0/7 - 41 4/7 SSW). Im Median lag es bei 34
4/7 SSW. Nur ein Viertel der Stillgeborenen hatte zum Zeitpunkt der Geburt aber ein
Gestationsalter von deutlich unter 30 SSW (Q1: 29,9 = 29 6/7 SSW) (s. Tabelle 4).
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Tabelle 4: Demographische Daten der Stillgeborenen

Geschlecht des Kindes (n = 35) N* %*
weiblich 16 46
mannlich 18 51
fehlende Daten 1 3
Lebenslimitierende, pranatale Diagnose (n = 35) N* %*
Trisomie 13 oder 18 17 49
Komplexe angeborene Fehlbildungssyndrome 6 17
Nierenagenesie/-dysplasie 7 20
Angeborene Herzfehler/-erkrankungen 0 0
Neurologische Anomalien 2 6
Andere 3 9
x/Q1-Q3* Min. - Max.*
GA* bei Geburt (SSW* in Dezimalzahlen)
fehlende Daten n = 2 34,6/29,9-37,7 14,0-41,6
Geburtsgewicht (g) 1260 / 625 - 1900 155 - 3160

fehlende Daten n = 8

*N = absolute Haufigkeit; % = relative Haufigkeit; SSW = Schwangerschaftswoche; GA = Gestationsalter; X = Median;
Q1-Q3 = 1. - 3. Quartil; Min. - Max. = Minimum - Maximum

3.5.2 Lebendgeborene
In der Gruppe der Lebendgeborenen mit LVE gab es 1,5 mal mehr mannliche als

weibliche Neugeborene (weiblich : mannlich = 20 : 30). Die fuhrende Diagnose bei den
LVE waren hier die komplexen angeborenen Fehlbildungssyndrome (n = 16/50; 32 %),
gefolgt von den Trisomien 13 oder 18 (n = 13/50; 26 %). Bei den Lebendgeborenen
bildeten die angeborenen Herzfehler bzw. -erkrankungen die dritthaufigste
Erkrankungsgruppe (n = 9/50; 18 %). Diese kardialen Erkrankungen traten hier aber nur
geringfugig haufiger auf als Nierenagenesien bzw. -dysplasien (n = 7/50; 14 %).

Betrachtet man den vorherrschenden Geburtsmodus, in dem die Lebendgeborenen mit
LVE zur Welt kamen, so dominiert mit fast 70 % deutlich die Spontangeburt (n = 34/50;
68 %). War ein Kaiserschnitt (Sectio caesarea, kurz Sectio) indiziert, so war dies meist
eine sekundare (= Umstieg bei einer bereits begonnen vaginalen Geburt auf eine Sectio
aus medizinischen Grunden) Sectio (n = 12/50; 24 %), in unter 10 % der Falle eine
primare (= bereits vor der Geburt geplant und vor oder mit dem Beginn der Geburtswehen
durchgefuhrt) Sectio (n = 3/59; 6 %) und nur in einem Fall eine Notsectio (n = 1/50; 2 %).
Vaginal operative Entbindungen, wie Vakuumextraktionen (VE), kamen in dieser Kohorte

nicht zur Anwendung.
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Die primar palliativ versorgten Kinder mit einer pranatal diagnostizierten LVE kamen fast
ausschlieBlich in einem der Geburtsraume der Charité - Universitatsmedizin Berlin, am
Campus Virchow-Klinikum (CVK) oder Campus Mitte (CCM) zur Welt. Nur ein Kind aus
dieser Studienkohorte wurde auf Wunsch der Eltern im Rahmen einer Hausgeburt
geboren.

Auch in der Kohorte der Lebendgeborenen variiert das Geburtsgewicht unter den Kindern
sehr stark (Min. - Max.: 250 - 4285 g), im Median liegt es bei 2018 g. Damit liegt der
uberwiegende Teil dieser Subgruppe oberhalb der Gewichtsgrenze der Gruppe der LBW-
Frahgeborenen (LBW = low birth weight infants, entsprechend GG von 1500 - 2000 g).
In dieser Kohorte hatten nur 25 % der Neugeborenen ein Geburtsgewicht von unter 1498
g (Q1: 1498 g), womit diese Subgruppe den VLBW- bzw. ELBW -Frihgeborenen (VLBW
= very low birth weight infants, entsprechend GG von 1000 - 1500 g; ELBW = extremely
low birth weight infants, d.h. GG < 1000 g) zuzuordnen ist. Die Streubreite des
Gestationsalters ist hier nicht ganz so gro3, wie bei den Stillgeborenen. Keines der
Lebendgeborenen hatte ein Gestationsalter von unter 21 3/7 SSW (Min. - Max.: 21 3/7 -
43 4/7). Im Median lag das Gestationsalter auch bei den Lebendgeborenen bei 34 1/7
SSW und damit vergleichbar mit dem der Stillgeborenen.

Betrachtet man die APGAR-Werte der Lebendgeborenen LVE unter primarer, postnataler
Palliativversorgung als Parameter fur die postnatale Adaptation der Neugeborenen, so
wurden zu dem Zeitpunkten von einer Minute postnatal (1°) fast alle und nach funf (5’)
bzw. 10 Minuten (10’) alle moglichen APGAR-Werte (0 - 10) von den Kindern erreicht (1’
Min. - Max.: 1-9; 5 Min. - Max.: 0 - 10; 10’ Min. - Max.: 0 - 10), allerdings blieb ein grol3er
Anteil der Neugeborenen in einem deutlich deprimierten Zustand, wie sich am Median
der APGAR-Werte von 3 fur den 1’- und 5-APGAR-Score bzw. 2,5 fur den 10-APGAR-
Score zeigt.

Betrachtet man, an welchem Ort die Lebendgeborenen mit LVE in dieser Kohorte
verstarben, zeigt sich, dass fast zwei Drittel der Kinder noch im Geburtsraum verstarben
(n = 33/50; 66 %). 18 % verstarben auf einer der neonatologischen Stationen (n = 9/50;
18 %). Funf Kinder wurden nach Hause entlassen und verstarben dort (n = 5/50; 10 %)
und nur je ein Kind verstarb in einem Hospiz bzw. nach Wiederaufnahme auf einer
padiatrischen Intensivstation (PICU) (n = 1/50; 2 %).

Insgesamt wurden 34 % der primar palliativ versorgten Lebendgeborenen postnatal auf
eine neonatologische Station aufgenommen (n = 17/50; 34 %), wobei alle davon bereits
am ersten Lebenstag unmittelbar ins Rooming-In mit der Mutter bzw. den Eltern
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aufgenommen wurden. Wenn die betroffenen Kinder nach Hause oder in Hospiz
entlassen wurden, konnte dies zum ganz Uberwiegenden Teil (n = 5/7; 71 %) innerhalb
der ersten Lebenswoche realisiert werden. Keines der Kinder wurde nach der zweiten
Lebenswoche nach Hause oder in ein Hospiz entlassen. Nur ein Kind wurde nach 21
Tagen, nach einer Therapiezielanderung auf Wunsch der Eltern, in das Deutsche
Herzzentrum Berlin (DHZB) fur eine kinderkardiochirurgische Intervention verlegt (s.
Tabelle 5).

40



Tabelle 5: Charakteristika der Lebendgeborenen

Ergebnisse

Geschlecht des Kindes (n=50) N* %*
weiblich 20 40
mannlich 30 60
Lebenslimitierende, pranatale Diagnose (n = 50) N* %*
Trisomie 13 oder 18 13 26
Komplexe angeborene Fehlbildungssyndrome 16 32
Nierenagenesie/-dysplasie 7 14
Angeborene Herzfehler/-erkrankungen 9 18
Neurologische Anomalien 3 6
Andere 2 4
Geburtsmodus (n = 50) N* %*
Spontanpartus 34 68
primare Sectio 3 6
sekundare Sectio 12 24
Not-Sectio 1 2
vaginal operative Entbindung 0
x/Q1-Q3* Min. - Max.*
GA* bei Geburt (SSW* in Dezimalzahlen) 34,1/30,4 -38,4 21,4 -43,6
Geburtsgewicht (g) 2018/ 1498 - 2411 250 - 4285
APGAR
1 3/2-8 1-9
5 3/1-8 0-10
10° 25/1-9 0-10
Ort des Versterbens (n = 50) N* %*
Geburtsraum 33 66
neonatologische Station 9 18
zu Hause 5 10
Hospiz 1 2
PICU* nach Wiederaufnahme 1 2
lebt noch (HLHS* nach sekundérer Therapiezieldnderung) 1 2
Entlassung nach Hause oder in ein Hospiz (n=7)an Tag: | 1, 5 | 1+
2x5. LT
1x6. LT
1x7.LT
1x9. LT
1x14. LT

1 x 21. LT (HLHS* nach sekundérer Therapiezieldénderung)

*N = absolute Haufigkeit; % = relative Haufigkeit; SSW = Schwangerschaftswoche; GA = Gestationsalter; PICU = padiatrische
Intensivstation, HLHS = hypoplastisches Linksherzsyndrom; LT = Lebenstag; X = Median; Q1 - Q3 = 1. - 3. Quartil;

Min. - Max. = Minimum - Maximum
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3.6 Outcome der Kinder in Abhangigkeit von der LVE

Bei der Betrachtung des Outcomes der primar palliativ versorgten Neugeborenen in
Abhangigkeit von ihrer LVE fiel auf, dass hier die meisten Stillgeborenen in der Gruppe
der Kinder mit Trisomie 13 bzw. 18 zuzuordnen waren (n = 17/30; 57 %). Eine weitere
Gruppe mit Uber 50% Stillgeburten waren Kinder aus der Subpopulation ,andere
Erkrankungen®, also Kinder, deren Erkrankung keiner Organerkrankung bzw. eindeutigen
genetischen Mutation zuzuordnen war (n = 3/5; 60 %). Hierunter waren relativ viele
hypotrophe Extremfrihgeborene mit einem Geburtsgewicht von unter 500 g (s. Tabelle
3).

Bei den Kindern mit Nierenagenesie bzw. -dysgenesie wurden auch 50% stillgeboren,
die verbliebenen 50 % Lebendgeborene verstarben bereits am ersten Lebenstag in Folge
ihrer konsekutiven Lungenhypoplasie im respiratorischen Globalversagen (je n = 7/14;
50 %). Auch in der Gruppe der Kinder mit neurologischen Anomalien verstarben 80 %
der Kinder bereits am ersten Lebenstag und nur eines wurde alter als 24 Stunden und
verstarb innerhalb der ersten Lebenswoche (n = 1/5; 20 %). In der Gruppe der Kinder mit
angeborenen Herzfehlern bzw. -erkrankungen wurde keines stillgeboren, 45 % wurden
alter als sieben Tage (n = 4/9; 45 %) und eines sogar alter als drei Monate (n = 1/9; 11
%).

Insgesamt betrachtet wurden 81 % der Kinder nicht &lter als einen Tag (Uberleben < 24
h: n = 34/85; 40 %; gesamt: n = 69/85; 81 %). 96 % der primar palliativ versorgten Kinder
mit einer LVE verstarb innerhalb des ersten Lebensmonats (n = 82/85; 96 %), insgesamt
97,6 % der primar palliativ versorgten Kinder verstarben (n = 83/85; 97,6 %) bis zum
sechsten Lebensmonat (max. 172. Lebenstag) und zwei dieser Kinder lebten zum Ende
des analysierten Beobachtungszeitraums noch (n = 2/85; 2,4 %). Eine detaillierte bzw.
graphische Darstellung dieser Ergebnisse ist in Tabelle 6 bzw. Abbildung 3 gezeigt.
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Tabelle 6: Lebensdauer und Versterben nach Art der lebenslimitierenden Erkrankung (n = 85%)

Lebenslimitierende | n | Stillgeboren | Uberleben | Uberleben | Uberleben | Uberleben | Uberleben Lebt noch
Erkrankung <24 h 1-7Tage |>7 Tage >1 Monat | > 3 Monate

n % |n % n % | n % | n % | n % | n %
Trisomie 13 und 30 |17 57% |7 23% | 2 7% | 2 7% | 1 3% |0 0% |1 3%
Trisomie 18
Komplexe 22 |6 27% | 14 64% |0 0% |1 45% | 0 0% |0 0% |1 45%
angeborene
Fehlbildung
Nierenagenesie/- 14 |7 50% |7 50% | 0 0% | 0 0% | 0 0% |0 0% |0 0%
dysplasie mit
Anhydramnion und
Lungenhypoplasie
Angeborene 9 |0 0% | 2 22% | 2 22% | 4 45% | 0 0% | 1 1% |0 0%
Herzerkrankungen
Neurologische 5 |2 40% | 2 40% | 1 20% | 0 0% |0 0% |0 0% |0 0%
Anomalien
andere 5 |3 60% | 2 40% | 0 0% |0 0% |0 0% |0 0% |0 0%
gesamt 85 | 35 41% | 34 40% | 5 6% |7 8,2% | 1 1,2% | 1 1,2% |2 2,4%
Gesamtmortalitat 83 |35 41% | 69 81% | 74 87% | 81 95% | 82 96% | 83 97,6%

Lebensdauer und Versterben nach Art der Erkrankung fasst Stillgeborene sowie Lebensdauer und Versterben von Kindern in dem
perinatalen Palliativversorgungsprogramm nach Art der lebenslimitierenden Erkrankung zusammen. Die gesamte Lebensdauer fur
alle Erkrankungen und die Gesamtmortalitat Gber die Zeit fiir alle Erkrankungen sind als absolute Zahl fur die jeweilige Kategorie (n)
und als Prozentsatze dargestellt.
*ausgeschlossen sind Schwangerschaften, die vorzeitig beendet wurden (n=8), nicht lebenslimitierende Erkrankungen (n=6), Falle
mit pranataler Entscheidung zur maximalen, lebensverlangernden Therapie (n=6) und mit ,Lost to follow-up" nach Palliativberatung

(n=14).

** hypoplastisches Linksherzsyndrom (HLHS) + Dandy-Walker-Malformation, Anderung der elterlichen Entscheidung und Initiierung
eines kardiochirurgischen Eingriffs am 5. Lebenstag
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Abbildung 3: Outcome der Stillgeborenen (n=35) und Lebendgeborenen (n=50) mit
lebenslimitierender Erkrankung

3.7 Ressourcenanalyse

Der Zeitaufwand der psychosozialen Beratung war in der betrachteten Kohorte sowohl
pra- als auch postnatal sehr variabel. So lag die Dauer der psychosozialen Beratung
vorgeburtlich im Median bei 210 Minuten, 25 % dieser Beratungen dauerte langer als 490
Minuten (Q3: 490 Minuten), bis maximal 1230 Minuten (Min.- Max.: 0 - 1230 Minuten).
Nach der Geburt lag der Median der Beratungszeit bei 120 Minuten, wobei 25 % der
psychosozialen Beratungen langer als 485 Minuten dauerte (Q3: 485 Minuten). Die
maximale postnatale, psychosoziale Beratungsdauer betrug 2310 Minuten also 38,5
Stunden (Min. - Max.: 0 - 2310 Minuten). Entsprechend variabel war auch die
Gesamtdauer der psychosozialen Beratung (pra- und postnatal, inklusive
Dokumentationszeiten und interne und externe Ubergaben) pro Familie. 25 % der
psychosozialen Beratung dauerte langer als 1223 Minuten (Q3: 1223 Minuten) und die
maximale Gesamtberatungsdauer betrug 2940 Minuten also 49 Stunden (Min. - Max.: 0
- 2940 Stunden).

Die Streuungsbreite der palliativarztlichen Beratungszeit war deutlich geringer. Im
Median lag sie vorgeburtlich bei 120 Minuten, 75 % der Beratungen pranatal dauerten
nicht Ianger als 180 Minuten (Q3: 180 Minuten) und maximal 300 Minuten (Min. - Max.: 0
- 300 Minuten). Postnatal fand im Uberwiegenden Teil der Falle keine spezifische
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palliativarztliche Beratung statt (Median: 0 Minuten), nur 25 % der Falle bendtigten eine
palliativarztliche Beratung, die langer als 60 Minuten dauerte, maximal betrug hier die
Dauer 480 Minuten (Min. - Max.: 0 - 480 Minuten). Die Gesamtdauer der
palliativarztlichen Beratung lag im Median bei 300 Minuten, 25 % der Beratungen
dauerten langer als 360 Minuten (Q3: 360 Minuten) und maximal bis zu 720 Minuten (Min.
- Max.: 0 - 720 Minuten).

Daraus ergibt sich Folgendes fur die zusatzlichen Kosten, die durch die
multiprofessionelle, neonatologische Palliativberatung und -betreuung entstehen, wenn
man fur die Berechnung der zusatzlichen Kosten ein ,Arbeitgeberbrutto” (gemalf}
kaufmannischer Leitung des CC17, der Charité -Universitatsmedizin Berlin) von 30,50
€/Stunde fur die psychosoziale Beratung bzw. Betreuung und von 64,92 €/Stunde fur die
palliativarztliche Beratung zugrunde legt. Im Median Ubersteigen die palliativarztlichen
Kosten pro Patient:in die Kosten fur die psychosoziale Beratung (Median psychosozial:
286 €/Patient:in vs. palliativarztlich: 325 €/Patient:in), obwohl der zeitliche Aufwand far
die psychosoziale Beratung pro Patient:in bzw. Familie oftmals deutlich hoher ist. Die
Gesamtkosten fur die interprofessionelle Palliativbetreuung der betroffenen Familien liegt
im Median bei 622 € pro Patient:in bzw. Familie, wobei drei Viertel der Beratungskosten
pro Patient:in 1073 € nicht Ubersteigen (Q3: 1073 €/Patient:in). Entsprechend den sehr
unterschiedlichen Beratungszeiten haben die Beratungskosten pro Patient:in ebenfalls
eine grol3e Streubreite und variieren zwischen 46 und 2045 € pro Patient:in (Min. - Max.:
46 - 2045 €/Patient:in) (s. Tabelle 7).
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Tabelle 7: Zusatzliche Personalressourcen und Kosten

Ergebnisse

Analyse zusitzlicher Personalressourcen und

Beratungskosten el ol s ol Erer
Dauer der psychosozialen Beratung vor der Geburt (Minuten)*' 210/ 82,5 -490 0-1230
Dauer der psychosozialen Beratung nach der Geburt (Minuten)*’ 120/0-485 0-2310
((iﬂeizirt'r;trclj)a?er der psychosozialen Beratung inclusive Dokumentation 563/ 293 - 1223 0 - 2940
il;;laat;\l:ggg ﬁ;fz;gn(g/j;; g;é/zg%joziale Beratung im Rahmen der 286/ 149 - 621 0- 1495
Dauer der palliativarztlichen Beratung vor der Geburt (Minuten)*' 120/90 - 180 0 -300
Dauer der palliativarztlichen Beratung nach der Geburt (Minuten)*’ 0/0-60 0-480
((iﬂeizirt'r;trclj)a?er der palliativarztlichen Beratung inclusive Dokumentation 300/ 210 - 360 0-720
e e
Gesamtkosten fiir die spezialisierte drztliche und psychosoziale 622/392 - 1073 46 - 2045

Palliativberatung (€/Patient:in)

* % = Median; Q1 - Q3 = 1. - 3. Quartil; Min. - Max. = Minimum - Maximum; *'fehlende Daten: 6
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4. Diskussion

Grundlage dieser Arbeit ist eine retrospektive Datenanalyse, in der die Daten der im
Zeitraum vom 01.01.2016 bis 31.12.2020 durch das Palliativiteam Neonatologie der
Charité beratenen und betreuten 115 Schwangeren und ihrer von einer
lebensverkurzenden Erkrankung (LVE) betroffenen 118 Kinder, ausgewertet wurden.

Dabei lag besonderes Augenmerk auf dem Ausgang der Schwangerschaften nach
vorgeburtlicher Palliativberatung und auf der Frage, welcher personelle, zeitliche und
finanzielle Mehraufwand mit einer spezialisierten interprofessionellen Beratung und
Begleitung durch ein neonatologisches Palliativteam nach dem Konzept des pranatalen

Advance Care Planning (pnACP) verbunden ist.

4.1 Zugang zu und Ubermittlung an perinatale Palliativbetreuung

Die in dieser Arbeit ermittelten demographischen Charakteristika der Schwangeren, bei
deren ungeborenem Kind pranatal eine LVE diagnostiziert wurde und die an das
Palliativteam Neonatologie Ubermittelt wurden, scheinen international weitgehend
vergleichbar zu sein. So findet sich ein mittleres Alter von Anfang 30 Jahren (Median: 33
Jahre) und die Beobachtung, dass mindestens die Halfte dieser Frauen zu diesem
Zeitpunkt bereits Kinder hatte, auch in retrospektiven Analysen von Patientendaten eines
Zentrums fur Pranataldiagnostik in San Diego, USA von 2018 (54) und einer Kinderklinik
in Ontario, Kanada von 2019 (53). Ein mittleres Alter der Schwangeren von Anfang 31
Jahren zeigt auch die Datenanalyse eines interprofessionellen Palliativprogramms in
Breslau, Polen von 2019 (55).

Gut die Halfte (51 %) der Schwangeren des hier untersuchten Kollektivs wurden durch
die Pranataldiagnostiker:innen der Charité an das Palliativteam Neonatologie
uberwiesen, wahrend nur 17 % direkt durch Praxen bzw. Zentren fur Pranataldiagnostik
und 19 % durch Schwangerenberatungsstellen Uberwiesen wurden. Dies konnte zum Teil
einem gewissen Selektionsbias in dem betrachteten Kollektiv an der Charité und der
engen Zusammenarbeit zwischen der Pranataldiagnostik und der Neonatologie innerhalb
der Charité geschuldet sein. AuRerdem Uberweisen viele gynakologische Praxen, die
nicht auf Pranataldiagnostik spezialisiert sind, aber auch niedergelassene

47



Diskussion

Pranatalmediziner:innen fur eine Zweitmeinung an pranataldiagnostische Ambulanzen
grolerer Perinatalzentren.

Eine psychosoziale Beratung in einer Schwangerenkonfliktberatungsstelle hatte nurin 42
% der Falle vor der Uberweisung an das Palliativteam Neonatologie stattgefunden,
obwohl ,die Arztin oder der Arzt (iber den Anspruch auf weitere und vertiefende
psychosoziale Beratung zu informieren und im Einvernehmen mit der Schwangeren
Kontakte  zu  Beratungsstellen nach und zu  Selbsthilfegruppen  oder
Behindertenverbénden zu vermitteln hat und die Lénder verpflichtet sind ein
ausreichendes Angebot wohnortnaher Beratungsstellen fir die Beratung nach
§2 sicherzustellen® (sinngemaf nach Abschnitt 1, §§2-3 des
Schwangerschaftkonfliktgesetzes - SchKG). Ob den Schwangeren des untersuchten
Studienkollektives ein derartiges Angebot vor Uberweisung an das Palliativteam
Neonatologie  nicht  unterbreitet worden war oder eine angebotene
Schwangerenkonfliktberatung nicht wahrgenommen wurde, ist anhand der erhobenen

Datensatze nicht eruierbar.

Bedenkt man, dass der Grof3teil der lebenslimitierenden Diagnosen bei den ungeborenen
Kindern pranatal zwischen 18 und 22 Schwangerschaftswochen gestellt wird (38), zeigt
die Beobachtung, dass 48,3 % der Schwangeren zwischen der 22. und 26. SSW und im
Median mit 25 6/7 SSW an das Palliativteam Neonatologie Uberwiesen wurden, eine
Verzégerung der Uberweisung nach der Diagnose einer LVE von etwa vier bis sechs
Wochen auf. Der durchschnittliche Zeitraum zwischen der Diagnosestellung LVE und der
Uberweisung an das Palliativteam Neonatologie konnte in dieser Arbeit aber leider nicht
in allen Fallen zuverlassig ermittelt werden, weil die Dokumentation hierzu zu
unvollstandig war (fehlende Daten in 32 %). Die Verzogerung im betrachteten Kollektiv
liegt damit aber wahrscheinlich bereits unter den angegebenen Zeiten aus anderen
internationalen Untersuchungen, in denen der durchschnittliche Zeitraum bei ca. sieben
Wochen liegt (52-54).

Es gilt dennoch den Zeitraum zwischen Diagnosestellung und Uberweisung an ein
multiprofessionelles Palliativieam weiter zu optimieren, um den betroffenen Familien
rechtzeitig adaquate Betreuung in dieser Phase, die gepragt ist von gro3er Unsicherheit
bezlglich der anstehenden Entscheidungen und daraus folgend einem hohen
medizinischen und psychologischen Beratungsbedarf, zukommen zu lassen (56). Dazu

kann ein Konzept mit enger raumlicher und interdisziplinarer Zusammenarbeit von
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Pranatalmedizin, Neonatologie und neonatologischer Palliativmedizin, wie es im
Perinatalzentrum der Charité bereits umgesetzt wird, beitragen.

In dem analysierten Kollektiv wurde die endgultige Entscheidung Uber die Beendigung
oder Fortfuhrung der Schwangerschaft im Median mit 29 6/7 Schwangerschaftswochen,
also etwa vier Wochen nach der Uberweisung an das Palliativteam Neonatologie gefallt.
Dies zeigt, dass die betroffenen Schwangeren/Paare im Rahmen der mehrzeitigen,
multiprofessionellen Beratung fur eine Entscheidungsfindung noch einmal Zeit benotigen.
Je spater im Verlauf der Schwangerschaft diese Entscheidung jedoch fallt, desto weniger
Zeit haben die Schwangeren/Paare dann, sich auf z.B. eine palliative Geburt
vorzubereiten bzw. desto spater muss dann der Schwangerschaftsabbruch mit Fetozid
durchgefuhrt werden. Aus psychosozialer und medizinischer Sicht ist also eine mdglichst
zeitnahe Vorstellung zu einer pranatalen Palliativberatung, nach Diagnosenstellung einer
LVE, im Sinne der Betroffene unbedingt anzustreben.

In Deutschland kann bei vorgeburtlichem Nachweis einer fetalen LVE nach
Indikationsstellung ein straffreier Schwangerschaftsabbruch mit Fetozid auch jenseits der
Fristenregelung nach §218 StGB (= sog. ,Spatabbruch®) durchgefuhrt werden, solange
keine Wehentatigkeit eingesetzt bzw. noch kein Blasensprung stattgefunden hat. Die
Entscheidung fur oder gegen einen Spatabbruch muss daher nicht unter maximalem
Zeitdruck innerhalb weniger Tage nach Diagnosestellung getroffen werden. In anderen
Landern, so z.B. auch in zahlreichen US-Bundesstaaten, gibt es aber eine zeitliche
Begrenzung auf z.B. maximal 23 Schwangerschaftswochen fur die Beendigung auch
einer solchen, besonders belastenden Schwangerschaft, so dass die beratenden
Disziplinen oft nur sehr wenig Zeit fur eine entsprechende pranatale Beratung haben (54).
Der daraus resultierende Zeitdruck kann sowohl die beratenen Familien, als auch die
beratenden Arztiinnen beeinflussen, was die Beratung hinsichtlich einer palliativen

Versorgung unter Umstanden in den Hintergrund ricken Iasst.

4.2 Ausgang der Schwangerschaften mit perinataler Palliativbetreuung

Insgesamt gibt es nur wenige Arbeiten, welche LVE beim Ungeborenen, die zur
Uberweisung an perinatale Palliativberatung bzw. —betreuung fiihren, untersucht haben.
Daher war es unter anderem das Ziel der vorliegenden Arbeit, dieses Kollektiv aus
neonatologischer Sicht zu analysieren und besser zu charakterisieren. Den
Uberwiegenden Teil der pranatal diagnostizierten lebenslimitierenden Diagnosen der
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Kinder in der untersuchten Kohorte stellten mit insgesamt 57,6 % der Falle die Trisomien
13 und 18 und komplexe angeborene Fehlbildungen dar. Nierenagenesie/-dysgenesie
(16 %) und angeborene Herzfehler/-erkrankungen (15 %) machten ahnlich gro3e Anteile
aus. Das Uberwiegen der chromosomalen Aberrationen bei Uberweisungen zu
perinataler Palliativbetreuung finden sich auch in anderen retrospektiven Analysen von
Kindern mit lebenslimitierenden Erkrankungen (52, 53, 57). In zwei internationalen
Arbeiten machten kardiale Fehlbildungen einen groReren Anteil nach den
chromosomalen Abberationen aus als in der vorliegenden Arbeit, in der die komplexen
angeborenen Fehlbildungen an zweiter Stelle stehen (53, 57). Fiur diesen Unterschied
konnten unterschiedliche Kriterien bei der Eingruppierung der Erkrankungen
mitverantwortlich sein. So sind in der vorliegenden Arbeit der Gruppe der komplexen
angeborenen Fehlbildungen mehrere syndromale Erkrankungen zugeordnet, die
Herzfehler/-erkrankungen beinhalteten, womit diese hier nicht gesondert aufgefuhrt sind.
Zudem bestehen in den beiden zitierten Arbeiten von Doherty et al. und McMahon et al.
die Studienkollektive aus pra- und postnatal Uberwiesenen Patient:innen, was ebenfalls
die Zusammensetzung des Patientenkollektivs beeinflusst haben konnte. Ein in der
betrachteten Kohorte relativ hoher Anteil der Kinder mit Uberweisung an perinatale
Palliativbetreuung aufgrund von lebenslimitierenden Herzfehlern - insbesondere mit
hypoplastischem Linksherzsyndrom (HLHS) - konnte einerseits in dem zunehmenden
Bewusstsein als noch vor rund zehn Jahren dafur begrindet sein, dass diese Art der
Herzfehler mit groer Ungewissheit bzgl. der individuellen Prognose des Kindes
einhergehen und sie somit wichtige Krankheitsbilder sind, die einer perinatalen
Palliativberatung zugefuhrt werden sollten (52). Zum anderen ist dieser Antell
hochstwahrscheinlich auch dadurch relativ hoch, dass gemaR der aktuellen, nationalen
S2-Leitlinie der Deutschen Gesellschaft fur Kinderkardiologie fir Neugeborene/Kinder
mit HLHS, trotz verbesserter kardiochirurgischer Ergebnisse, nach Aufklarung tber die
Prognose des HLHS, auch heute noch ein Verzicht auf eine operative Therapie
(compassionate care) als vertretbar beschrieben ist und damit in die Aufklarung der Eltern
als mogliche Option fur das betroffene Kind mit einbezogen werden soll (58). Zudem
konnten hier auch lokale Strukturen, wie die raumliche Nahe und fachliche
Zusammenarbeit zwischen dem Deutschen Herzzentrum Berlin (DHZB) und dem
Perinatalzentrum Level 1 der Charité zu diesem relativ hohen Anteil der Kinder mit
Uberweisung an perinatale Palliativbetreuung aufgrund von lebenslimitierenden

Herzfehlern beitragen.
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Es fallt auf, dass bei nahezu allen Patientiinnen (94,9 %), die dem Palliativteam
Neonatologie vorgestellt wurden auch tatsachlich eine LVE vorlag, die im Rahmen der
kinderarztlichen Reevaluation bestatigt wurde. Folgende Grunde konnten diese
Beobachtung erklaren. Zum einen konnte eine immer weiter steigende Spezifitat und
Sensitivitat der Pranataldiagnostik, zusammen mit dem wachsenden diagnostischen
Potential der Humangenetik zu einer frihen sicheren Diagnose einer LVE gefuhrt haben
(37, 38). Es konnte auch eine hohe diagnostische Qualitat, personliche Erfahrung und
Expertise unter den Pranataldiagnostiker:innen der regionalen Praxen und der Charité
mit dazu beitragen. Andererseits konnte es sich bei den an die Charité Uberwiesenen
Frauen aber auch primar um diejenigen handeln, bei denen bereits eine hohe
diagnostische Sicherheit herrschte und die zusatzlich aktiv nach Alternativen zum
Schwangerschaftsabbruch gesucht hatten. Unterstrichen wird diese These zum Beispiel
durch eine franzOsische multizentrische Befragung, die zeigte, dass ein Groldteil der
franzosischen Pranataldiagnostiker:innen in ihre vorgeburtliche Beratungen zwar ein
perinatales, palliatives Vorgehen mit einbeziehen, der Umfang und Informationsgehalt
dieser Beratung aber durch viele Faktoren - vor allem diagnostische Unsicherheit -
beeinflusst wird (59). Die Autoren fordern daher Standards zum Vorgehen bei einer
Beratung zu perinatalem, palliativem Vorgehen und sehen die Notwendigkeit eines
starkeren Bewusstseins der pranatalmedizinisch tatigen Personen fur die perinatale
Palliativversorgung, weil auch dies ihre perinatale Beratung beeinflussen kann (59).

Der geringe Anteil an Frauen in der untersuchten Studienkohorte von nur rund 7%, die
sich zu einem Schwangerschaftsspatabbruch entschieden, Uberrascht sehr, wenn man
diesen mit bereits publizierten Daten anderer Arbeitsgruppen vergleicht, die einen
deutlich hoheren Anteil zeigen. So entscheiden sich in anderen Studienkohorten im
Schnitt bis zu 10 mal mehr Frauen (40-80 %) fur einen Schwangerschaftsspatabbruch,
wenn pranatal eine LVE oder schwer beeintrachtigende Grunderkrankung bei dem
erwarteten Kind identifiziert wird (52, 54, 60, 61). Dies konnte darauf hinweisen, dass die
Anzahl der Frauen, die sich fur eine Fortfuhrung der Schwangerschaft entscheiden,
steigt, wenn sie Zugang zu perinataler Palliativberatung haben (61).

Die offiziellen Daten des Amtes fur Statistik Berlin-Brandenburg legen jedoch fur die hier
untersuchte Kohorte eine andere Erklarung nahe (62). So erfolgten im
Betrachtungszeitraum der vorliegenden Studie, also von 2016 bis 2020, in Berlin 1987
therapeutische Spatabbriche von Schwangerschaften aus medizinischen Grinden im

zweiten oder dritten Trimenon. In diesem Zeitraum wurden durchschnittlich 95 % aller
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Schwangerschaftsabbriche in Berlin durch Facharztiinnen fur Gynakologie und
Geburtshilfe durchgefuhrt, die in einer Praxis niedergelassen sind und nicht in einer Klinik
arbeiten (62). Dahingegen wurden im gleichen Zeitraum lediglich 115 schwangere
Frauen an das Palliativteam Neonatologie der Charité Universitatsmedizin Berlin
Uberwiesen. Vor dem Hintergrund dieser Zahlen ist zu vermuten, dass nur etwa 5 % der
schwangeren Frauen fur eine vorgeburtliche Palliativberatung an die Charité Uberwiesen
wurden, nachdem bei ihrem Kind im Rahmen der Pranataldiagnostik eine LVE
diagnostiziert wurde. Dahingegen wurden ca. 95 % dieser Frauen, die sich fur einen
Spatabbruch aus medizinischen Grinden entschieden haben, nicht
padiatrisch/neonatologisch hinsichtlich der Option einer Schwangerschaftsfortfuhrung
und Planung einer palliativen Geburt beraten.

Es ist damit naheliegend, dass die in der vorliegenden Arbeit erhobenen Daten mit hoher
Wahrscheinlichkeit v.a. dadurch zu erklaren sind, dass nur ein sehr vorselektiertes
Kollektiv an Schwangeren mit pranatal diagnostizierten fetalen LVE an das Palliativteam
Neonatologie der Charité Uberwiesen wird. Unterstutzt wird diese Hypothese auch durch
Daten, die zeigen, dass den meisten Frauen, die ein Kind mit einer LVE erwarten, bereits
mehrfach ein Schwangerschaftsabbruch angeboten wurde, bevor sie das alternative
Angebot einer perinatalen Palliativbegleitung bekamen (52, 54). Dieser Aspekt konnte
auch den erstaunlich geringen Anteil an Frauen/Eltern in der vorliegenden Arbeit
erklaren, die sich fur einen therapeutischen Spatabbruch entschieden haben. Es ist daher
anzunehmen, dass die meisten Frauen bzw. Elternpaare erst fur eine perinatale
Palliativberatung/-begleitung  Uberwiesen  wurden, wenn sie Dbereits einen
therapeutischen Spatabbruch angeboten bekommen, aber abgelehnt und sich fur die
FortfGUhrung der Schwangerschaft entschieden haben. Bei diesen Frauen bzw.
Elternpaaren ist es sehr unwahrscheinlich, dass die Beratung durch das Palliativteam
Neonatologie in Bezug auf die Maoglichkeit einer professionalisierten perinatalen
Palliativbegleitung ihres Kindes nochmals zu einer Umentscheidung fur einen
Schwangerschaftsabbruch fuhrt.

In den bislang vorliegenden, grof3teils geburtshilflichen Studien, liegt der Anteil an Eltern,
die sich nach dem Angebot einer perinatalen Palliativbegleitung fur die Fortsetzung der
Schwangerschaft mit primarer Palliativbegleitung entscheiden nur bei 20 - 40 % (63, 64).
So konnte die deutliche Vorselektion der uberwiesenen Familien im betrachteten Kollektiv
auch fur den mit 72 % erstaunlich hohen Anteil an schwangeren Frauen bzw. Eltern
verantwortlich sein, die sich nach einer Beratung durch das Palliativteam Neonatologie
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fur die Fortsetzung der Schwangerschaft und eine primare Palliativversorgung
entschieden haben.

In Deutschland ist gesetzlich geregelt, dass ein Schwangerschaftsspatabbruch aus
bestimmten medizinischen Grinden nicht rechtswidrig ist, sondern nach arztlicher
Erkenntnis angezeigt sein kann (§218a StGB). Entsprechende medizinische Grunde
liegen z.B. vor, wenn sich die Schwangere fur einen Schwangerschaftsabbruch
entscheidet, weil der Verdacht auf erhebliche gesundheitliche Beeintrachtigung des
erwarteten Kindes besteht. In solch einer Situation ist ein Spatabbruch gesetzlich
legitimiert, wenn aus der Fortsetzung der Schwangerschaft eine ernstzunehmende
Gefahrdung der korperlichen oder psychischen Gesundheit der Frau resultieren wirde.
Wenn eindeutige Hinweise dafur vorliegen, dass das Kind gesundheitlich beeintrachtig
sein wird, missen die Arzt:innen, die die Diagnose (ibermitteln, die schwangere Frau
hinsichtlich der medizinischen, psychologischen und sozialen Aspekte der Diagnose
beraten und ihr die verfugbaren Unterstitzungsmoglichkeiten aufzeigen, die der Frau
dabei helfen, mit den aus der Diagnose resultierenden koérperlichen und psychischen
Belastungen zurechtzukommen. Dabei muss der beratende Arzt bzw. die beratende
Arztin kein Kinderarzt/-arztin sein, sondern kann auch Pranatalmediziner:in sein. Eine
fachspezifische, kinderarztliche Beratung hatte vor Uberweisung an das Palliativieam
Neonatologie auch in der vorliegenden Arbeit in keinem der Falle stattgefunden. Eine
psychosoziale Beratung soll den betroffenen Frauen nach Gesetzesvorgabe vor einem
Schwangerschaftsspatabbruch aus medizinischer Indikation angeboten werden. Die
Schwangere ist aber nicht zu einer Teilnahme daran verpflichtet.

Der Anteil an Muttern bzw. Eltern, die sich nach einer non-direktiven Palliativberatung
trotz geringer Erfolgsaussichten von maximalem Einsatz lebensverlangernder,
intensivmedizinischer Mallnahmen fur diese entschieden, ist mit 4 % in der hier
analysierten Kohorte sehr gering. In all diesen Fallen handelte es sich ausschliel3lich um
Kinder mit einer ,potentiellen” LVE, so dass die Entscheidung fur den maximalen Einsatz
lebensverlangernder MalRnahmen in allen Fallen kinderarztlich voll mitgetragen werden
konnte. Im Gegensatz dazu gab es in fruheren Untersuchungen immer auch Eltern, die
sich trotz des Vorliegens einer sicher lebenslimitierenden Erkrankung noch fur die
Durchfihrung von intensivmedizinischen MalRnahmen entschieden, auch wenn das
daraus resultierende Leiden des Kindes den Vorteil dieser MalRnahmen deutlich
ubersteigen und ggf. den Sterbeprozess verlangern wurde (21, 52, 53). So konnten die
Ergebnisse der vorliegenden Arbeit mit einer Rate von 72 % der Eltern, die sich fur eine
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nachgeburtliche primare Palliativversorgung und einer Rate von nur 4 % der Eltern, die
sich fur den nachgeburtlichen Einsatz intensivmedizinischer, lebensverlangernder
MalRnahmen entschieden, die Hypothese unterstutzen, dass eine moglichst frihzeitig
nach der Diagnosestellung begonnene perinatale Palliativbetreuung nach dem Konzept
des Advance Care Planning (pnACP) die Moglichkeit bietet, die Versorgung von
Ungeborenen bzw. Neugeborenen mit LVE und ihren Familien zu verbessern. Aul3erdem
kann sie dazu beitragen, unnétig belastende MalRnahmen fur diese Kinder zu vermeiden
und den Schwerpunkt auf Ziele zu legen, die fur Kind und Familie wertvoll und wichtig
sind (51, 65).

Der Anteil der lebendgeborenen Kinder im Vergleich zu den Stillgeborenen (59 % vs. 41
%) in dem Kollektiv der primar palliativ versorgten Kinder mit LVE in der vorliegenden
Arbeit ist vergleichbar mit den Daten anderer Arbeiten (29 % bis 45 % Stillgeborene) (52-
54). Auch ein durchschnittliches Gestationsalter von etwa 34 SSW bei Geburt der Kinder
der fortgefihrten Schwangerschaften ist vergleichbar mit den Ergebnissen aus friheren
Berichten mit einem durchschnittlichen Gestationsalter der Kinder von 33 bis 36 SSW bei
Geburt (52, 53, 64).

Die wenigen friiheren Studien, die das Uberleben bzw. die Lebensdauer der betroffenen
Kinder bezogen auf die jeweiligen lebenslimitierenden Diagnosen untersucht haben,
untersuchten Uberwiegend Patientenkohorten, die durch einen hohen Anteil von Kindern
mit Trisomie 13 bzw. 18 und anderen chromosomalen Aberrationen, sowie mit
neurologischen Anomalien, hier insbesondere Anenzephalie gekennzeichnet waren (52,
53). Wahrend in der vorliegenden Arbeit anteilig die Zahl der Stillgeborenen bei den
Kindern mit Trisomie 13 bzw. 18 Uberwiegt, bilden in anderen Arbeiten prozentual den
grolRten Anteil der stillgeborenen Kinder mit Anenzephalie (52) oder Kinder mit
ausgepragter intrauteriner Wachstumsretardierung bei Stérungen der plazentaren
Versorgung (53). Beim Vergleich von Still- und Lebendgeborenen in der vorliegenden
Arbeit Uberwiegen in der Gruppe der Stillgeborenen klar die Kinder mit Trisomie 13 oder
18 (49 %), gefolgt von Kindern mit Nierenagenesie/-dysplasie (20 %), die ahnlich haufig
wie Kinder mit komplexeren syndromalen Erkrankungen (17 %) in dieser Gruppe
vorkamen, wahrend in der Gruppe der Lebendgeborenen die Kinder mit komplexeren
syndromalen Erkrankungen die Mehrzahl (32 %) ausmachen, gefolgt von Kindern mit
Trisomie 13 bzw. 18 (26 %). Kinder mit Trisomie 13 und 18 scheinen nach den hier
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vorliegenden Ergebnissen also ein besonders hohes Risiko zu haben einen intrauterinen
Fruchttod (IUFT) zu erleiden oder unter der Geburt zu versterben.

AuRerdem fallt auf, dass keines der Kinder mit einem angeborenen Herzfehler bzw. einer
angeborenen Herzerkrankung stillgeboren war. Die meisten dieser Kinder Uberlebte bis
zu einem Monat, vereinzelt auch langer als drei Monate. So dass bei diesen Kindern die
prognostische Unsicherheit besonders grol3 zu sein scheint und die Notwendigkeit einer
langeren postnatalen Palliativbegleitung wahrscheinlicher ist als z.B. in der Gruppe der
Kinder mit neurologischen Anomalien, in der kein Kind Uber die erste Lebenswoche
hinaus gelebt hat.

Aber auch in der Gruppe der Kinder mit Trisomie 13 oder 18 waren vereinzelt Kinder, die
Uber drei Monate gelebt haben oder sogar zum Zeitpunkt der Datenerhebung bzw. -
auswertung fur diese Studie noch lebten. Auch hier gibt es also offenbar eine grole
Variation der Lebensdauer, trotz einer relativ hohen Mortalitat dieser Kinder unmittelbar
perinatal. In der einzigen Arbeit, die eine vergleichbar detaillierte Analyse der
Lebensdauer in Bezug auf die jeweiligen lebenslimitierenden Erkrankungen durchgefuhrt
hat, ist im Gegensatz dazu ein relevanter Anteil an Stillgeborenen (31 %) unter den
Kindern mit angeborenen Herzfehlern bzw. -erkrankungen. Aber auch hier bildet die
Gruppe der Kinder mit Herzerkrankungen eine der wenigen, in der zum Zeitpunkt der
Datenauswertung noch Kinder lebten (53).

Dieser und der vorliegenden Arbeit gemein ist jedoch, dass der Grofteil der betroffenen
Kinder bereits in der ersten Lebenswoche verstirot und am Ende des ersten
Lebensmonats (= 30 Tage) die Gesamtmortalitat der Kinder mit einer LVE rund 80 %
betragt. Auch andere internationale Arbeiten haben gezeigt, dass Neugeborene, die als
Palliativpatienten keine lebensverlangernden, intensivmedizinischen MalRnahmen
erhalten, sondern deren oberstes Behandlungsziel Behaglichkeit, Geborgenheit und
Schmerzfreiheit (,comfort care®) ist, im Median nach drei bis finf Tagen versterben (34,
66). In der vorliegenden Arbeit zeigt sich mit einer Gesamtmortalitat von 69 % am ersten
Lebenstag und von 74% in der ersten Lebenswoche ein ahnliches Bild. Ein relevanter
Anteil von 14 % der Lebendgeborenen in der hier betrachteten Studienkohorte sind nach
Hause oder in ein spezialisiertes Kinderhospiz entlassen worden. Daher sollte auch diese
Option der Entlassung aus der Klinik immer mit den Eltern im Rahmen eines pnACP als
ein moglicher Weg fur die Familie besprochen werden. So sollten der Familie alle
moglichen Optionen aufgezeigt und gemeinsam mit ihr der letztendlich bevorzugte und
von ihr zu leistende Weg erarbeitet werden.
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Im Falle einer Entlassung nach Hause bzw. in ein Kinderhospiz erfolgte diese in dem hier
betrachteten Studienkollektiv zu 71 % innerhalb der ersten Lebenswoche und keines der
Kinder wurde nach dem Ende der zweiten Lebenswoche aus der Klinik entlassen. Zuvor
wurden alle auf eine neonatologische Station aufgenommenen, primar palliativ
versorgten Kinder bereits am ersten Tag ins Rooming-In mit der Mutter oder den Eltern
aufgenommen, um die Eltern in dieser herausfordernden Zeit nicht von ihrem Kind zu
trennen. Fruhere Arbeiten erbrachten ahnliche Daten und haben gezeigt, dass der
Einsatz intensivmedizinischer Manahmen die Uberlebenszeit der Kinder mit einer LVE
nicht signifikant verlangern kann, dass Kinder mit pranatal diagnostizierter LVE weniger
intensivmedizinische MalRnahmen erhalten und dass Kinder, die an ihrer LVE noch
wahrend des Klinikaufenthaltes versterben, dort eine kirzere Uberlebenszeit haben,
wenn sie vorgeburtlich eine palliative Beratung erhalten hatten (67, 68). Damit wird
einmal mehr deutlich, dass eine rechtzeitige vorgeburtliche Palliativberatung von
Schwangeren in Erwartung eines Kindes, das an einer LVE leidet, dieses Kind vor
sinnlosem Einsatz intensivmedizinischer Malinhahmen schiutzen und die fur das Kind und
die Familie wichtigen und wertvollen Ziele in den Vordergrund rucken lassen kann, auch

wenn die postnatale Palliativversorgung stationar in einer neonatologischen Klinik erfolgt.

4.3 Ressourcenanalyse

Ziel der vorliegenden Arbeit war es auch, einen Beitrag dazu zu leisten, die bisherige
Licke in der Literatur an Ressourcenanalysen im Zusammenhang mit interprofessioneller
perinatologischer Palliativbegleitung zu schliel3en. Es gab bislang in der internationalen
Literatur keine verodffentlichten Daten, die den personellen und zeitlichen Aufwand im
Zusammenhang mit spezialisierter interprofessioneller perinatologischer
Palliativberatung und -betreuung genauer widerspiegeln. Lediglich in einer retrospektiven
Datenanalyse aus den USA von 2013 wurde der perinatologische Beratungsumfang
durch ein Palliativteam grob mitbetrachtet (52). Dabei wurde aber lediglich pauschal die
Anzahl der Kontakte zwischen den betroffenen Mduttern und dem Palliativieam
untersucht, wobei im Mittel drei Kontakte pranatal mit dem Palliativieam und mindestens
ein Besuch durch ein Mitglied des Palliativieams nach dem Versterben des Kindes
stattfanden. Eine genauere zeitliche wund personelle Aufschlisselung der
Palliativberatungen erfolgte hier nicht. Ahnlich den Ergebnissen der vorliegenden Arbeit
zeigte sich auch in dieser Datenanalyse eine gro3e Streubreite der Daten zu
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Beratungszeiten des Palliativieams (52). Die gro3e Streubreite der Beratungszeiten in
der perinatologischen Palliativberatung zeigt sich in der vorliegenden Arbeit
insbesondere in der grof3en Variation der Gesamtdauer der psychosozialen von 0 bis
2940 Minuten (entsprechend 49 Stunden), bei einem Median von 563 Minuten. Die
deutlich geringere Streuungsbreite der palliativarztlichen Beratungszeiten (Median: 300
Minuten; Min. - Max. 0 - 720 Minuten, entsprechend max. 12 Stunden) lasst sich
wahrscheinlich dadurch erklaren, dass der Fokus der palliativarztlichen Beratung auf der
relativ faktenbasierten Erlauterung der vorliegenden LVE des Ungeborenen, der damit
einhergehenden voraussichtlichen Prognose des Kindes und der Moglichkeiten der
postnatalen Versorgung des Kindes aus neonatologischer und palliativmedizinischer
Sicht lag. Dahingegen fallen die interindividuell sehr unterschiedlich komplexen und
zeitaufwendigen Aspekte, wie die Erarbeitung von Zielen fur die betroffenen Eltern und
Kinder, die Schaffung von Erinnerungen an das Kind, evtl. notwendige Paarberatung der
Eltern sowie die Trauerbegleitung der Familie etc. in den Aufgabenbereich der
psychosozialen Beratung. Die Erstellung und Dokumentation eines Palliativplanes fallt
wieder in den Aufgabenbereich beider Disziplinen.

Eine konsequente Umsetzung der in internationalen und nationalen Richtlinien zu
perinataler Palliativversorgung bzw. pnACP geforderten Vorgaben hat einen relevanten
Mehrbedarf an Ressourcen im Bereich der Perinatologie zur Folge. Die hierzu derzeit
vorliegende Literatur fassen insbesondere zwei Review-Artikel aus dem Jahr 2020
zusammen (50, 51). Darin wird deutlich, dass eine non-direktive, interprofessionelle
perinatologische Palliativbegleitung nach dem Konzept des pranatalen Advance Care
Planning (pnACP) eine komplexe Aufgabe fur alle beteiligten Personen und Disziplinen
darstellt.

Vor diesem Hintergrund Uberrascht es nicht, dass eine derart komplexe und oftmals zeit-
und personalaufwendige interprofessionelle perinatologische Palliativbetreuung auch
erhebliche Personalkosten mit sich bringt. In der hier vorliegenden Arbeit ergaben sich
mediane Kosten fur die psychosoziale Beratung von 286 € pro Patient:in und fur die
palliativarztliche Beratung von 325 € pro Patient:in. Somit Uberstiegen die medianen
palliativarztlichen Kosten pro Patient:in sogar die medianen Kosten fur die psychosoziale
Beratung, obwohl der mediane zeitliche Aufwand fur die psychosoziale Beratung pro
Patient:in bzw. Familie insgesamt fast doppelt so hoch war wie fur die palliativarztliche
Beratung (Median psychosozial: 563 Minuten/Patient:in vs. Median palliativarztlich: 300
Minuten/Patient:in). Dies ist mit der mehr als doppelt so hohen Vergitung des
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palliativmedizinischen Oberarztes im Vergleich zu der urspringlich aus dem Pflegedienst
stammenden Kollegin, die die psychosoziale Beratung durchgefuhrt hat, zu erklaren. Die
Gesamtkosten fur die interprofessionelle Palliativbetreuung der betroffenen Familien
lagen im Median bei 622 € pro Patient:in bzw. Familie. Bei 75 % der untersuchten Kohorte
betrugen die patientenbezogenen Beratungskosten bis zu 1073 € pro Patient:in (Q3:
1073 €/Patient:in). Entsprechend den sehr unterschiedlichen Beratungszeiten hatten die
gesamten zusatzlichen Beratungskosten pro Patient:in ebenfalls eine grof3e Streubreite
und variierten zwischen 46 und 2045 € pro Patient:in.

Dies zeigt, dass das Angebot einer komplexen interprofessionellen Palliativberatung und
-begleitung mit relevanten Mehrkosten fur die jeweilige Einrichtung verbunden ist. Dem
wird in Deutschland bislang aber im DRG-basierten Abrechnungswesen nicht
ausreichend Rechnung getragen. Insbesondere die psychosozialen Beratungen und vor
allem die Trauerbegleitung sind derzeit in Deutschland keine abrechenbare Leistung der
gesetzlichen Krankenkassen. Aus diesen genannten Grunden muss die
interprofessionelle perinatale Palliativberatung an der Charité - Universitatsmedizin
Berlin, die dem Konzept des pranatalen Advance Care Planning (pnACP) folgt, bis dato
uber Drittmittel und  Stiftungsgelder  mitfinanziert werden, da mit der
Hochschulambulanzfallpauschale von 120 € pro Quartal der personelle Mehrbedarf nicht
abgedeckt ist. Soll in Zukunft ein flachendeckendes Angebot fur eine vorgeburtliche
Palliativberatung in Deutschland geschaffen werden, so bedarf es zunachst einer
Kostenubernahmeregelung fur den personellen Mehraufwand im Rahmen der
Regelversorgung. Die Daten dieser Studie konnten z.B. als erste Grundlage fur die
EinfGhrung einer neuen DRG ,lebenslimitierende fetale Erkrankung“ bzw. eines neuen
OPS-Codes (Operationen- und Prozedurenschlussel) ,Perinatale Palliativversorgung®

dienen.

4.4 Limitationen

Die Limitationen dieser Arbeit liegen zum einen darin begrindet, dass es sich hierbei um
eine retrospektive Datenanalyse handelt und somit nicht immer vollstandige Datensatze
zu bestimmten gewunschten Parametern vorlagen und die Dokumentationsqualitat der
ermittelten Daten nicht vollstandig beurteilbar ist. Mit dem vorliegenden Datensatz war es
zum anderen nicht moglich, die Schwangeren bzw. Familien zu identifizieren, die fur eine

perinatale Palliativbetreuung geeignet gewesen waren, aber nicht Uberwiesen wurden
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oder sich kurz nach Erhalt der lebensverkirzenden Diagnose des ungeborenen Kindes
ohne vorherige kinderarztliche und/oder psychosoziale Beratung fur die Beendigung der
Schwangerschaft entschieden haben. Im Rahmen dieser Arbeit bestand auch nicht die
Moglichkeit, Langzeiteffekte von perinataler Palliativbetreuung auf Patient:innen bzw.
Familien abzuschatzen. Die Datenanalyse erfolgte fur ein einziges Perinatalzentrum
Level |, so dass das hier betrachtete Studienkollektiv einer gewissen
Stichprobenverzerrung unterlag und die Ergebnisse nicht uneingeschrankt auf andere
Kliniken bzw. die Gesamtpopulation Ubertragbar sind.

4.5 Zusammenfassung und Ausblick

Mit dieser Untersuchung wurden erstmals in Deutschland die Charakteristika von
Schwangerschaften nach pranatal diagnostizierter fetaler LVE in einem groReren
Kollektiv erhoben und analysiert. Die Ergebnisse dieser Arbeit erganzen die zuvor in
internationalen Arbeiten beschriebenen Daten zu Charakteristika von Diagnosen,
Uberweisungen und dem Outcome schwangerer Frauen und ihrer Kinder mit LVE. Sie
belegen vor dem Hintergrund bereits publizierter Daten, dass lokale
Versorgungsstrukturen und die Art der pranatalen Beratung Dbetroffener
Schwangeren/Paare den elterlichen Entscheidungsprozess nach Diagnosestellung einer
fetalen LVE relevant beeinflussen. Es zeigte sich, dass sich der Grofteil der
interprofessionell und -disziplinar betreuten Schwangeren/Paare im Rahmen des
mehrzeitigen  vorgeburtlichen  Beratungsprozesses fur die FortfUhrung der
Schwangerschaft mit anschlielender primarer Palliativversorgung ihres Kindes
entscheiden. Nur wenige Eltern winschten den maximalen Einsatz lebenserhaltender
MafRnahmen trotz LVE oder einen spaten Schwangerschaftsabbruch nach §218 StGB.

Erstmalig liegen nun auch genauere Daten zum personellen Mehrbedarf vor, der sich aus
der konsequenten Umsetzung nationaler und internationaler Leitlinien zur perinatalen
Palliativversorgung ergibt. Die palliativmedizinisch psychosoziale Beratung dieser
Familien nahm mehr als doppelt so viel Zeit in Anspruch wie die palliativmedizinisch
arztliche Beratung. Es ist demzufolge wichtig bei der Wahl der Berater:innen und bei der
Abschatzung des Bedarfs an zusatzlichen Personalressourcen fur ein perinatales
Palliativberatungsangebot zu bedenken, dass viele der Fragen der Eltern, die den
Entscheidungsprozess beeinflussen, Bereiche betreffen, die Uber die rein medizinischen
Aspekte hinausgehen. Fur die Einrichtung eines interprofessionellen, perinatalen
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Palliativberatungsangebotes mussen durchschnittlich Zusatzkosten von etwa 620 € pro
Familie einkalkuliert werden, wenn veroffentlichte Richtlinien und Empfehlungen fir eine
perinatale Palliativberatung und -begleitung nach dem Konzept des pranatalen Advance
Care Planning (pnACP) in den klinischen Alltag Einzug halten sollen.

Zur Erhebung weiterer valider Daten als Grundlage fur die Verbesserung und
Implementierung eines interprofessionellen perinatalen Palliativberatungsangebotes in
den klinischen Alltag und um eine realistische Einschatzung des zeitlichen, personellen
und finanziellen Bedarfes auf der Basis eines solchen Konzeptes geben zu kdnnen, sind
weitere Studien notwendig. Diese sollten idealerweise multizentrisch und wenn moglich
prospektiv erfolgen, um eine bessere Datengrundlage zu generieren und nationale oder

sogar internationale Vergleichbarkeit dieser Daten herbeifihren zu konnen.
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: Bescheinigung
Hiermit bescheinige ich, dass Herr Stefan Buchholtz inmerhalb der Service Unit Biometrie des Instituts
fiir Biometrie und Klinische Epidemiclogie (iBikE) bei mir eine statistische Beratung zu einem
Promotionsvorhaben wahrgenommen hat. Folgende Beratungstermine wurden wahrgenommen:
*  Termin 1: 12.02 3021
#*  Termin 2: 02.06. 2022
. Folgende wesentliche Ratschlage hinsichtlich einer sinnvollen Auswertung und Interpretation der
Daten wurden wihrend der Beratung erteilt:
*  Fokussierung auf statistische Deskription {MaBe der zentralen Tendenz und Streuung), keine
Inferenzstatistik (z.B. p-Werte], wo sie nicht notwendig ist.

Diese Bescheinigung garantiert nicht die richtize Umsetzung der in der Beratung gemachten
Vorschidge, die korrekte Durchfihrung der empfohlenen statistischen Verfahrem und die richtige
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