S2k-Leitlinie: Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Peri- und Neonatologie
AWMF Reg.-Nr. 024-029 | Version 1.0




S2k-Leitlinie: Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Peri- und Neonatologie
AWMF Reg.-Nr. 024-029 | Version 1.0

Inhaltsverzeichnis
1 Informationen zu dieSer LEItIINIE ....ceiieiiii i e e s ae e 4
1.1 [ LT = T 0= o Y=T oS PR 4
1.2 Federflihrende FachgesellSChafl ..........ooouiiiiiiiiecce e e 4
1.3 Zusammensetzung der Leitlini@NgrupPe ..cc.uveee et 4
1.3.1 Koordination und Redaktion ........cc.eeviiiiiiiiiieieie et s 4
1.3.2 Beteiligte Fachgesellschaften und Organisationen ........ccccceeeciiiiieeee e 5
1.4 BESONAEIEr HINWEISE .oeiiiiiiiiieciiiie ettt et e s be e e s st ae e e s s abeaeessbenesennreeas 6
14.1 Keine Haftung flr Fehler in Leitlinien. ..o viiiieceeecec e 6
1.4.2 Hinweis zu geschlechtsspezifischen Begriffen ..., 6
D 1o (0] o VT o= TSP 7
2.1 Geltungsbereich UNA ZWECK ........ooe it e e e bae e e e 7
2.11 D= T Y14 e o PR 7
2.1.2 Epidemiologie und BeSONAEIrNEILEN .....ccccuvviieeciiie et e 7
2.1.3 Begriindung der Notwendigkeit einer Leitlini€ ........ccceeeeeiiieeieiieei e, 8
2.1.4 Zielorientierung der Leitlinie ....uuoviii e 8
2.1.5 Patient™ iNNENZIEIGIUPPE ..ccuvee et e et e et e e e e s te e e ra e e earee s 9
2.1.6 Adressat*innen der LeitliNie.......cceeeuee e 10
2.1.7 Zusammensetzung der Leitliniengruppe: Beteiligung von Interessengruppen ............ 10
2.2 V1= 5o o 11 USRS 10
2.2.1 LG ] oo F=T=C=T o R 10
2.2.2 Grundproblem StUIENIAZE .....ccocuviiieeeee e 11
2.2.3 Systematische Recherche, Auswahl und kritische Bewertung der Evidenz.................. 11
2.2.4 Strukturierte KonsensSfindUNE .........ooiiiiiieiiciiie e sree e 11
2.2.5 Schema der Empfehlungsgraduierung ........c.ueeeieciiiiieciieeccce e 12
2.3 Redaktionelle UnNabhangigKeit .......cc.uveiiiiiiiiiiiie e 12
2.3.1 Finanzierung der LEITHNIE .....iuiuvee i e e e 12
2.3.2 Darlegung von und Umgang mit potenziellen Interessenkonflikten...........cccceeveueenee. 12
2.4 V=T o 1Yol g 11T LU T o V- RT 13
2.5 Gultigkeitsdauer und Aktualisierungsverfahren ...........ccccoveiiecieiccciiee e 13
T 0 1= T V14 o] o 1T o S 14
4 Prolog: Die Bedeutung VON HaltUNG ........coocuiiiiieiiic ettt ettt e e e avae e e e enaaeeeens 15
5  Elterliche Bediirfnisse und HOFffNUNZEN ....oviiiiiiiiicee et 16
6 EIEEINSEIN SEATKEN ..c..eiiiiii ettt ettt e st e st sabe e sabee e sabeesabaeesateesabaeenars 19
7  Kommunikation - qualifiziert, ehrlich, achtsam und transparent ..........ccccocveieviiiiiiiiiee e, 21
8 Therapieziele und Behandlungsentscheidungen, Advance Care Planning .......c.cccceeevevieenieennnee. 26
9 Begleitung in der Sterbephase (ENd-0f-Life Care) .......ccceccuvieeicciiie ettt 31
10 Qualifizierte TrauerbegIRITUNG ......oooc ettt e e eara e e e enreeas 34
11 Y o1 1 AU =1 = U 38
12 Helfer*innensysteme: Netzwerke und Schnittstellen...........ccccvevieciieiicciieeeceeeecee e, 40
13 Flirsorge und SelbstSOrge im TEAM ..o it e e e e e e e e e nnrree e e e e e e eeaas 41
14 REFEIENZEN ..ttt st e e st e s bt e s b te e s ba e e sabeesabaesbteesabeeennes 43




S2k-Leitlinie: Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Peri- und Neonatologie
AWMF Reg.-Nr. 024-029 | Version 1.0

Abklrzungen

ACP Advance Care Planning

pnACP perinatales Advance Care Planning
WHO World Health Organization




S2k-Leitlinie: Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Peri- und Neonatologie
AWMF Reg.-Nr. 024-029 | Version 1.0

1 Informationen zu dieser Leitlinie

1.1 Herausgeber

Die Leitlinienprogramm der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften e. V. (AWMF).

1.2 Federfihrende Fachgesellschaft

Gesellschaft flir Neonatologie und padiatrische Intensivmedizin e.V.
Chausseestr. 128/129

10115 Berlin

Email: mail@gnpi.de, gnpi-leitlinien@charite.de

1.3 Zusammensetzung der Leitliniengruppe

1.3.1 Koordination und Redaktion

PD Dr. Lars Garten

Palliativteam Neonatologie

Klinik fir Neonatologie

Charité — Universitatsmedizin Berlin
Augustenburger Platz 1

13533 Berlin

Telefon: +49 30 450 566 122
Telefax: +49 30 450 566 902

E-Mail: lars.garten@charite.de

Kerstin von der Hude

Palliativteam Neonatologie

Klinik fir Neonatologie

Charité — Universitatsmedizin Berlin
Augustenburger Platz 1

13533 Berlin

Telefon: +49 30 450 566 122 616085?
Telefax: +49 30 450 566 902

E-Mail: kerstin.vonder-hude@charite.de

Kontakt: leitlinie.perinatpalliativ@charite.de



mailto:mail@gnpi.de
mailto:lars.garten@charite.de
mailto:lars.garten@charite.de
mailto:leitlinie.perinatpalliativ@charite.de

1.3.2 Beteiligte Fachgesellschaften und Organisationen

Fachgesellschaft
Gesellschaft fiir Neonatologie und
padiatrische Intensivmedizin e.V.

Mandatstrager*innen
PD Dr. med. Lars Garten
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Stellvertreter*in

Kerstin von der Hude

Deutsche Gesellschaft fiir
Gynakologie und Geburtshilfe

Prof. Dr. med. Brigitte Strizek

Dr. med. Maike Manz

Osterreichische Gesellschaft fiir
Gynakologie und Geburtshilfe

PD Dr. med. Dana A. Muin

Schweizerische Gesellschaft fur
Gynakologie und Geburtshilfe

Dr. med. Silke Michaelis

Deutsche Gesellschaft fiir
Perinatale Medizin

PD Dr. med. Uwe Schneider

Dr. med. Patrick Morhart

Deutsche Gesellschaft fiir Kinder-
und Jugendmedizin

PD Dr. med. Britta Hiining

Dr. med. Thomas Strahleck

Deutsche Gesellschaft fir
Palliativmedizin

Dr. rer. medic. Maria Janisch

Dr. med. Silke Ehlers

Akademie fiir Ethik in der Medizin

Dr. med. Kathrin Knochel

Prof. Dr. med. Tanja Krones

Deutsche Gesellschaft fir
Hebammenwissenschaft

Prof. Dr. Katharina Rost

Prof. Dr. Babette Miiller-Rockstroh

Deutsche Gesellschaft fiir
Pranatal- und Geburtsmedizin

Prof. Dr. med. Annegret Geipel

Prof. Dr. med. Stefan Verlohren

Osterreichische Gesellschaft fiir
Pra- und Perinatale Medizin

Prof. Priv.-Doz. DDr. Farr

Prof. Dr.med. Klebermass-Schrehof

Osterreichische Gesellschaft fiir
Kinder- und Jugendheilkunde

Dr. med. univ. Andrea Aumann-Fast

Assoc. Prof. Dr. Martin Wald

Deutscher Hebammenverband

Tatjana Nicin

Dr. Nina Reitis

Berufsverband
Kinderkrankenpflege Deutschland

Monika Schindler

Carmen Schultz

Bundesverband Trauerbegleitung
e.V.

Dr. rer. nat. Franziska Offermann

Deutscher Kinderhospizverein

Marcel Globisch

Regina Wagner

Bundesverband "Das Karin Jakel Barbara Mitschdorfer
frihgeborene Kind"
Bundesverband Kindstod in Laura Hell

Schwangerschaft und nach Geburt

Bundesverband Verwaiste Eltern
und trauernde Geschwister in
Deutschland e.V.

Dr. rer. nat. Franziska Offermann
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1.4 Besonderer Hinweise

1.4.1 Keine Haftung fur Fehler in Leitlinien

Die vorliegende medizinisch-wissenschaftliche Leitlinie beruht auf aktuellen wissenschaftlichen
Erkenntnissen und in der Praxis bewahrten Verfahren und soll fiir mehr Sicherheit in der Medizin
sorgen, aber auch 6konomische Aspekte beriicksichtigen. Die , Leitlinie” ist fiir Arzt*innen rechtlich
nicht bindend; maligeblich ist immer die medizinische Beurteilung des einzelnen Untersuchungs-
bzw. Behandlungsfalls. Leitlinien haben daher weder — im Fall von Abweichungen -
haftungsbegriindende noch —im Fall ihrer Befolgung — haftungsbefreiende Wirkung.

1.4.2 Hinweis zu geschlechtsspezifischen Begriffen

Innerhalb der Leitlinie werden im Kontext von Schwangerschaft und Elternschaft
geschlechtsspezifische Begriffe (die Schwangere, die Mutter, ..) verwendet. Dies geschieht
ausschlieBlich zugunsten einer besseren Lesbarkeit. Wann immer ein geschlechtsspezifischer
Begriff verwendet wird, sollte dieser so verstanden werden, dass er sich auf alle Geschlechter
bezieht, einschlielRlich auf nicht-bindre Personen.
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2 EinfUhrung

2.1 Geltungsbereich und Zweck

2.1.1 Definition

Im Rahmen des ,Global Overview - PPC Standards“- Projektes wurden durch eine internationale

Arbeitsgruppe weltweit publizierte Standards zu padiatrischer Palliativversorgung gesichtet und

analysiert. In dem 2022 publizierten Positionspapier! der Arbeitsgruppe werden die im Folgenden

aufgefihrten allgemeingitiltigen Aspekte von padiatrischer Palliativversorgung benannt:

Alle Kinder mit lebensbedrohlichen oder lebensverkiirzenden Erkrankungen und ihre
Familien haben grundsétzlich das Recht auf padiatrische Palliativversorgung.

Alle Kinder mit lebensbedrohlichen oder lebensverkiirzenden Erkrankungen bzw. mit
unheilbaren Erkrankungen in der Terminalphase kommen fiir den Einsatz von
padiatrischer Palliativversorgung in Frage.

Padiatrische Palliativversorgung hat das primare Ziel, Lebensqualitat zu erhalten bzw. zu
verbessern und soll dabei die Bediirfnisse, Entscheidungen und Wiinsche der Kinder und
ihren Familien bericksichtigen.

Padiatrische Palliativversorgung sollte nicht erst in der unmittelbaren Sterbephase
initiiert, sondern bereits mit der Diagnosestellung einer lebensbedrohlichen oder
lebensverkiirzenden Erkrankung eingefiihrt werden.

Die unterschiedlichen Versorgungsstufen von padiatrischer Palliativversorgung sollen
entsprechend der spezifischen Bediirfnisse von Kind und Familie zum Einsatz kommen
und kénnen sich im Laufe der Begleitung andern.

Die vorliegende Leitlinie wurde unter Bertlicksichtigung dieser Grundannahmen erstellt.

2.1.2 Epidemiologie und Besonderheiten

Neugeborene bilden mit einem Anteil von circa 40% die groRte Gruppe unter allen Todesfdllen im

Kindes- und Jugendalter?. Folgende spezifische Merkmale machen deutlich, warum die Gruppe der

Neugeborenen im Kontext von Palliativversorgung gesondert zu betrachten ist:

Wird die Diagnose einer lebensverkiirzenden Erkrankung im Rahmen pranataler
Untersuchungen gestellt, so beginnen Palliativversorgung und die damit einhergehende
Trauerbegleitung der Angehdorigen bereits vor der Geburt des erkrankten Kindes. Das
bedeutet fiir die Eltern, dass sie bereits zu diesem Zeitpunkt existentielle Entscheidungen fir
ihr Kind treffen und in ihrer elterlichen Verantwortung handeln miissen, obwohl sie sich
vielleicht noch gar nicht als Eltern fiihlen.

Wird die Diagnose einer lebensverkiirzenden bzw. lebensbedrohenden Erkrankung
unmittelbar nach der Geburt des Kindes gestellt, so fillt dies in eine besonders sensible
Phase der Eltern-Kind-Bindung. Das bedeutet, Bindungs- und Beziehungsaufbau erfolgen
parallel zum beginnenden Trauerprozess.
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e Palliativversorgung von Neugeborenen findet aktuell u.a. aufgrund der raschen Dynamik des
fiir die Neugeborenenperiode oftmals hochspezifischen Krankheitsgeschehens in Giber 90%
der Fille innerhalb stationirer Versorgungsstrukturen statt3=.

e Die oben aufgefiihrten Aspekte haben zur Folge, dass es flir das Neugeborene noch keinen
gesicherten und festen Platz in der individuellen Familienstruktur und -geschichte gibt®.
Eltern kénnen weder auf gemeinsame Erlebnisse zurlickschauen, noch eine gemeinsame
Zukunft planen. Fir das familiare und soziale Umfeld bleibt das Kind meist irreal - als hatte es
nie existiert. Da die Zugehdrigen das Neugeborene oft nicht kennenlernen konnten, wissen
sie nicht, um wen die Eltern trauern. Dies kann zur Folge haben, dass friih verwaisende bzw.
friih verwaiste Eltern oftmals mit ihrer Trauer allein gelassen werden und sich dadurch
zunehmend sozial und emotional isoliert flihlen kdnnen. Die fir Eltern anhaltend
existentielle Bedeutung des Lebens und Sterbens ihres bzw. ihrer Ungeborenen oder
Neugeborenen ist bis heute gesellschaftlich kaum anerkannt.

Dem Umstand, dass die Gruppe der Ungeborenen bzw. Neugeborenen mit lebensbedrohlichen
oder lebensverkiirzenden Erkrankungen im Kontext von padiatrischer Palliativmedizin gesondert
betrachtet werden sollte, wurde lange Zeit auch auf internationaler Ebene nicht Rechnung
getragen. Erst 2022 wurden die vier Kategorien péadiatrischer Palliativpatient*innen (aus der initial
2003 eingefiihrten , Association for Children’s Palliative Care (ACT)“- bzw. , Together for Short Lives
(TfSL)“-Klassifikation’) um eine fiinfte Kategorie ergianzt, welche nun folgende Kinder umfasst:
Ungeborene und neugeborene Kinder mit schwerwiegenden Erkrankungen, die die Geburt
moglicherweise nicht liberleben; Neugeborene, die nur Stunden oder wenige Tage Uberleben;
Neugeborene mit angeborenen Fehlbildungen, welche die Vitalfunktionen bedrohen;
Neugeborene, welche eine Intensivtherapie erhalten haben, jedoch eine unheilbare Erkrankung
entwickelt haben?.

2.1.3 Begrundung der Notwendigkeit einer Leitlinie

Bislang gab es keine Leitlinie zur Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Peri- und
Neonatologie in Deutschland. Angesichts der o.g. sehr spezifischen Bediirfnisse, Symptome und
Erkrankungen in der Peri- und Neonatalzeit, sowie der meist hochdynamischen Therapieverlaufe
konnte keine der bisher veroffentlichten Leitlinien zur Palliativversorgung auf das peri- bzw.
neonatologische Setting libertragen werden.

2.1.4 Zielorientierung der Leitlinie

Es ist das Ziel der vorliegenden Leitlinie, praktische Anregungen zur Orientierung und
Vereinheitlichung in der Begleitung und Betreuung palliativ betreuter Neugeborener und ihrer
Familien zu vermitteln. Dabei werden auch die vorgeburtliche Phase und die Geburt sowie die Zeit
nach dem Versterben des Kindes explizit mit einbezogen.

Flr die erste Auflage dieser Leitlinie wurden der Leitliniengruppe die deutschsprachigen , Leitsadtze
zur Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Peri- und Neonatologie“® vom
,Bundesverband das friilhgeborene Kind“ e.V. als Ausgangstext zur Verfligung gestellt.
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Die vorliegende Leitlinie geht auf folgende neun Themenkomplexe ein:

Elterliche Bedrfnisse und Hoffnungen

Elternsein starken

Kommunikation — qualifiziert, ehrlich, achtsam und transparent
Therapieziele, Behandlungsentscheidungen, Advance Care Planning
Begleitung in der Sterbephase (End-of-Life Care)

Trauerbegleitung

Spiritualitat

Helfer*innensysteme: Netzwerke und Schnittstellen

Lo NV R WNE

Flrsorge und Selbstsorge im Team

Basierend auf dem Verstdandnis, dass Palliativversorgung interprofessionell und interdisziplinar
gelebt wird, haben Vertreter*innen der beteiligten Berufsgruppen und Fachdisziplinen sowie
Patientenvertreter*innen die vorliegende Leitlinie gemeinsam erarbeitet.

Die vorliegende Leitlinie erhebt nicht den Anspruch, alle Fragen beantworten zu kénnen. Vielmehr
mochte sie einerseits als Orientierung dienen und andererseits zum Dialog sowie zur
Auseinandersetzung und Weiterentwicklung einladen.

Als ergdanzende Lektiire zu der vorliegenden Leitlinie mochten wir zusatzlich auf folgende AWMF-
Leitlinien hinweisen

e Psychosoziale Betreuung von Familien mit Frith- und Neugeborenen (Registernummer 024 -
027)

e Frithgeborene an der Grenze der Lebensfahigkeit (Registernummer 024 - 019)

e Analgesie, Sedierung und Delirmanagement in der Intensivmedizin (DAS-Leitlinie)
(Registernummer 001 - 012)

e Palliativversorgung fir Kinder und Jugendliche mit einer Krebserkrankung (Registernummer
025-035)

/Wichtiger Hinweis: \

Explizit nicht Gegenstand dieser Leitlinie sind die Themenbereiche
»Schwangerschafts(spat)abbruch (mit/ohne Fetozid)“ sowie ,,Spontanabort”. Hier
verweisen wir auf die gesetzlichen Vorgaben, die entsprechenden AWMF-Leitlinien
(015-050, 015-094, 015-088), sowie die Empfehlungen der entsprechenden

\Fachgesellschaften. /

2.1.5 Patient*innenzielgruppe

Die Patient*innenzielgruppe dieser Leitlinie sind (1.) Schwangere/Paare/Familien nach pranataler
Diagnose einer lebensverkiirzenden, fetalen Erkrankung, sowie (2.) Neugeborene mit
lebensverkiirzenden Erkrankungen und ihre Eltern/Familien.
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2.1.6 Adressat*innen der Leitlinie

Diese Leitlinie richtet sich an folgende Arzt*innen und nicht-drztlichen Versorger*innen im
Gesundheitssystem, die Neugeborene mit lebenslimitierenden Erkrankungen behandeln und
deren Familien beraten und begleiten: Neonatolog*innen und Padiatrische
Intensivmediziner*innen, Gynikolog*innen und Geburtshelfer*innen, Perinatalmediziner*innen,
Kinder- und Jugendmediziner*innen, Palliativmediziner*innen, Hebammen und
Kinderkrankenpfleger*innen, Psycholog*innen/psychosoziale Elternberater*innen.

Weiterhin soll sie Kostentrager*innen und politischen Entscheidungstrager*innen zur
Orientierung dienen. Die Leitlinie soll fiir alle Versorgungsbereiche Giltigkeit haben, in denen
Neugeborene mit lebenslimitierenden Erkrankungen versorgt, bzw. in denen vorgeburtliche
Diagnosen einer fetalen, lebensverkirzenden Erkrankung gestellt werden. Dies schlie8t sowohl
den stationdren und ambulanten Versorgungsbereich als auch die allgemeine und spezialisierte
Palliativversorgung und Trauerbegleitung tber das Versterben des Kindes hinaus ein.

Die Leitlinie dient zur Information fiir Sozialarbeiter*innen, Schwangerenkonfliktberater*innen,
Therapeut*innen, Seelsorger*innen.

2.1.7 Zusammensetzung der Leitliniengruppe: Beteiligung von Interessengruppen

Reprdsentativitdt der Leitliniengruppe: Beteiligte Berufsgruppen

Vertreter*innen aus Padiatrie, Neonatologie, Palliativmedizin, medizinischer Ethik, Perinatal-
und Geburtsmedizin, Pranataldiagnostik, psychosozialer Elternberatung, Trauerbegleitung,
neonatologische Fachpflege

Reprdsentativitdt der Leitliniengruppe: Beteiligte Vertretungen von Angehérigen

Deutscher Kinderhospizverein, Bundesverband "Das frihgeborene Kind", Bundesverband
Verwaiste Eltern und trauernde Geschwister in Deutschland e.V., Bundesverband Kindstod in
Schwangerschaft und nach Geburt

2.2 Methodik

2.2.1 Grundlagen

Die Methodik zur Erstellung dieser Leitlinie richtet sich nach dem AWMF-Regelwerk (Version 1.1
vom 27.02.2013). Quelle: Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften (AWMF) - Stiandige Kommission Leitlinien. AWMF-Regelwerk , Leitlinien”. 1.
Auflage 2012. http://www.awmf.org/leitlinien/awmf-regelwerk.html

10


http://www.awmf.org/leitlinien/awmf-regelwerk.html

S2k-Leitlinie: Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Peri- und Neonatologie
AWMF Reg.-Nr. 024-029 | Version 1.0

2.2.2 Grundproblem Studienlage

Den Themen Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Peri- bzw. Neonatologie wurde in
den letzten 20 Jahren eine zunehmende Aufmerksamkeit in klinischer Praxis und Wissenschaft zu
teil. Dennoch gibt es fiir die meisten Aspekte und Fragestellungen bzgl. dieser hochspeziellen
Themen aktuell nur wenig Evidenz. Fir die vorliegende S2k-Leiltinie konnte daher meist nur auf

9-18 u nd

nationale Empfehlungen bzw. Stellungnahmen anderer Fachgesellschaften
Arbeitsgruppen®®>*

themenbezogene Einzelstudien oder Reviewarbeiten.

zuriickgegriffen werden. Ergdnzt werden konnten diese teilweise durch

2.2.3 Systematische Recherche, Auswahl und kritische Bewertung der Evidenz

Fiir die Erstellung dieser konsensbasierten S2k-Leitlinie erfolgte keine systematische
Literaturrecherche. Die Autor*innengruppen samtlicher Kapitel fiuhrten zu den jeweiligen
Abschnitten themenbezogene Literaturrecherchen mittels PUBMED (Medline) durch. Auswahl und
kritische Bewertung der gefundenen Evidenz erfolgten in der jeweiligen Autor*innengruppe und
in Abstimmung mit den Leitlinienkoordinator*innen, sowie im Rahmen der nachfolgend
beschriebenen Konsensfindung.

Die Verabschiedung und Feststellung der Starke der Empfehlungen wurden im formalen
Konsensverfahren durchgefiihrt. Der Grad einer Empfehlung wird sprachlich ausgedriickt.

Alle Statements und Empfehlungen sind daher als ,Expertenkonsens = EK” bzw. ausgewiesen.

2.2.4 Strukturierte Konsensfindung

Uber jede in der Leitlinie formulierte Empfehlung und jedes in der Leitlinie gemachte Statement
wurde von den Autorinnen und Autoren einzeln abgestimmt. Jede teilnehmende Fachgesellschaft
oder Organisation hatte jeweils eine Stimme, die vom Mandatstrager bzw. von der
Mandatstragerin abgegeben wurde. Im Falle einer Verhinderung wurde das Stimmrecht von der
stellvertretenden Mandatstragerin bzw. vom stellvertretenden Mandatstrager ausgelibt.
Stimmberechtigt waren die unter 1.3.2. aufgefiihrten Personen nach Eingang und Bewertung ihrer
Interessenkonflikterklarung. Der nach der Abstimmung Uber die einzelnen Empfehlungen und
Statements von den Mandatstragerinnen und Mandatstragern gesamthaft konsentierte
Leitlinientext wurde im nachsten Schritt einer Delphirunde via e-mail zur Begutachtung mit
zeilenbezogener Kommentierung zugefihrt. Die Autoren hatten die Moglichkeit,
Anderungsvorschlidge als essentiell zu markieren (Ablehnung der Leitlinie bei
Nichtberiicksichtigung). Die Kommentare wurden an den Leitlinienbeauftragten der Gesellschaft
fir Neonatologie und Padiatrische Intensivmedizin nach Zeilen geordnet und anonymisiert an die
Autorinnen und Autoren geschickt. Nach Uberarbeitung und Ergidnzung durch diese wurde die
Leitlinie wiederum den in der ersten Runde aktiven Mitgliedern der Delphirunde zur erneuten
Kommentierung zugeschickt, wobei in der zweiten Runde die Kommentare der Delphirunde
untereinander, aber nicht fiir die Autoren sichtbar waren. Nachdem die stimmabgebenden
Mitglieder der Delphirunde bestatigten, dass alle als essentiell betrachteten Einwande
ausreichend bericksichtigt wurden, ging die daraufhin final redigierte Fassung zur Bestatigung an
den Vorstand der Gesellschaft fiir Neonatologie und Padiatrische Intensivmedizin.
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2.2.5 Schema der Empfehlungsgraduierung

Hinsichtlich der Starke der Empfehlungen werden in dieser Leitlinie drei Empfehlungsgrade
unterschieden (s. Tabelle 1), die sich auch in der Formulierung der Empfehlungen jeweils
widerspiegeln.

Tabelle 1: Dreistufiges Schema zur Graduierung von Empfehlungen

BESCHREIBUNG AUSDRUCKSWEISE Symbol

Starke Empfehlung Soll /Soll nicht /7yl
Empfehlung Sollte /sollte nicht m/4
Empfehlung offen Kann erwogen/verzichtet werden (==

Die Festlegung der Konsensstarke erfolgte entsprechend AWMF-Regelwerk (s. Tabelle 2).

Tabelle 2: Konsensstarke entsprechend AWMF-Regelwerk

Klassifikation der Konsensusstarke

Starker Konsens > 95% der Stimmberechtigten
Konsens >75-95% der Stimmberechtigten
Mehrheitliche Zustimmung >50-75% der Stimmberechtigten
Kein Konsens <50% der Stimmberechtigten

2.3 Redaktionelle Unabhangigkeit

2.3.1 Finanzierung der Leitlinie

Die Mitarbeit an der Erstellung der Leitlinie erfolgte auf allen Ebenen ehrenamtlich, die Erstellung
war vollstandig internetbasiert. Damit entfiel die Notwendigkeit einer Finanzierung. Den
Mandatstrager*innen und Expert*innen ist flr ihre ausschlielich ehrenamtliche Arbeit
ausdricklich zu danken.

2.3.2 Darlegung von und Umgang mit potenziellen Interessenkonflikten

Alle Beteiligten der Leitliniengruppe haben ihre Interessenkonfliktserklarungen zu Beginn (iber das
AWMF-Formblatt und im weiteren Verlauf im Portal Interessenerklarung online angegeben
(https://interessenerklaerungonline.awmf.org/). (Stellvertretende) Mandatstréagerinnen und
Mandatstrager, die keine Interessenkonfliktserklarung einreichten, wurden von der
Leitlinienerstellung ausgesschlossen. Die Angaben zu den Interessenkonflikten wurden vom
Leitlinienbeauftragten der GNPl im Verlauf der Bearbeitung und vor der Konsentierung gepruft
und bewertet. Diese Bewertung wurden der Leitliniengruppe mitgeteilt, die diese Bewertung
angenommen haben. Bei Vorliegen eines Interessenkonfliktes wurden Konsequenzen gezogen
(Ausschluss von der Abstimmung in Einzelfragen), wenn: ein Themenbezug zu der Leitlinie bestand
und die betroffene Person innerhalb der Leitliniengruppe einen Entscheidungs- und
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Ermessensspielraum hatte, der sich auf den Inhalt der Leitlinie auswirken kdnnte. Die Tabelle zur
Bewertung der Interessenkonflikte befindet sich im Anhang.

Ergebnisse: Es bestanden keine relevanten Interessenkonflikte mit Bezug zur vorliegenden Leitlinie
bei einem Mitglied der Leitliniengruppe, unter den Koordinatoren sowie den Mandatierten der
beteiligten Fachgesellschaften.

2.4 Verabschiedung

Die nach Abschluss des Konsentierungsprozesses (2.2.4) vom Vorstand der Gesellschaft fir
Neonatologie und Padiatrische Intensivmedizin verabschiedete Leitlinie 03.09.2025 den
Vorstanden der tragenden Fachgesellschaften und Organisationen zur Konsentierung zugeleitet
mit der MaRgabe, Anderungswiinsche oder eine Ablehnung bis zum 30.09.2025 mitzuteilen mit
dem Hinweis, dass eine fehlende Reaktion als Zustimmung gewertet wird. Es gab keine
Ablehnungen, Anderungswiinsche redaktioneller Natur wurden beriicksichtigt.

2.5 Giultigkeitsdauer und Aktualisierungsverfahren

Die Leitlinie ist ab dem 15.01.2026 bis zum 14.01.2031 giiltig, die Gultigkeitsdauer betragt fiinf
Jahre. Vorgesehen sind regelméaRige Aktualisierungen; bei dringendem Anderungsbedarf werden
diese gesondert publiziert. Mit Ablauf der Giiltigkeit erfolgt eine vollstindige Uberpriifung der
Inhalte. Kommentare und Hinweise flir den Aktualisierungsprozess sind ausdriicklich erwiinscht
und kdnnen an das Leitliniensekretariat gesendet werden unter:
leitlinie.perinatpalliativ@charite.de
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3 Definitionen

Bediirfnis und Bedarf>®

In der englischsprachigen Literatur, aus der sich die meiste Evidenz generiert, werden in der
Regel sowohl Bedarf als auch Bedirfnis als ,need’ definiert und der ndhere Wortsinn ergibt sich
aus dem Kontext. Im Deutschen besteht eine eindeutige sprachliche Unterscheidung:

e Bediirfnis ist ein subjektiv-individueller Anspruch oder Wunsch einer Person oder
Personengruppe bzw. ein erlebter Mangel- und Belastungszustand verbunden mit dem
Wunsch nach Abhilfe und Befriedigung.

e Bedarf ist der objektiv erkennbare, nachvollziehbare, nicht durch eigene Ressourcen zu
behebende Mangel- und Belastungszustand eines Patienten.

Eltern

Der Begriff ,Eltern”, so wie er innerhalb der Leitlinie verwendet wird, inkludiert sowohl die
Schwangere und Partner*in vor der Geburt des Kindes, als auch Mtter/Vater nach der Geburt
des Kindes. Der Begriff Eltern umfasst auch Paare und Lebensgemeinschaften, bei denen eine/r
der Partner*innen nicht biologisches Elternteil ist, aber diese Rolle fir dieses Kind Gbernimmt.

Eltern, frih verwaisende/frith verwaiste
Mitter und Vater, deren Kind in der (Frih-)Schwangerschaft, durch einen Spatabbruch, wahrend
der Geburt oder kurze Zeit nach der Geburt versterben wird bzw. verstorben ist.

Lebensverkiirzende Erkrankung
Neugeborene mit lebensverkiirzenden Erkrankungen haben keine realistische Hoffnung auf
Heilung und sterben in der Regel im (sehr) frithen Kindesalter an ihrer Erkrankung.

Neonatologische Palliativversorgung

Ist die Planung und Bereitstellung von Palliativversorgung fiir ein Neugeborenes und Begleitung
seiner Familie. Neonatologische Palliativversorgung erfolgt meist im Krankenhaus, in der Regel in
einem Perinatalzentrum. Sie beginnt mit der (vor- oder nachgeburtlichen) Diagnosestellung einer
lebensbedrohlichen oder lebensverkiirzenden Erkrankung.

Neugeborene
Wenn in dieser Leitlinie von Neugeborenen die Rede ist, so sind damit immer Friih- und
Reifgeborene gemeint.

Palliativpatient*in

Wenn von Neugeborenen in palliativen Versorgungssituationen geschrieben wird, so sind damit
primar Kinder gemeint, die an einer fortgeschrittenen, unheilbaren Erkrankung leiden und in
ihrer Lebensqualitat deutlich eingeschrankt sind.
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Perinatologische Palliativversorgung

Perinatologische Palliativversorgung ist ein Hilfsangebot fiir Eltern, die wahrend der
Schwangerschaft von einer lebensverkiirzenden Krankheit ihres Kindes erfahren. Fir Eltern, die
sich fiir die Fortflihrung der Schwangerschaft entscheiden, wird diese Unterstiitzung von der
Diagnose an Uber die Geburt und den Tod hinaus angeboten.

Zugehorige (Angehdrige, Nahestehende)®®

Durch familidare oder anderwartige, enge soziale Beziehung (als Einzelbeziehung zwischen zwei
Menschen oder systemisch als ,,sich einem System von Beziehungen angehorig fiihlen”) dem
engen Umfeld des Patienten zugezahlte Menschen, wie z. B. Kinder, Eltern, Freunde oder
Nachbarn.

4 Prolog: Die Bedeutung von Haltung

Angemessenem Verhalten im palliativen Kontext liegen bestimmte Lebenseinstellungen zugrunde,
die in ihrer Gesamtheit mit dem Begriff Haltung bezeichnet werden kénnen. Auch wenn im
Rahmen dieser Leitlinie keine Empfehlungen bzw. Statements zur Haltung erstellt wurden, so war
es der Leitliniengruppe dennoch ein wichtiges Anliegen, die folgenden Gedanken zur Haltung den
eigentlichen Empfehlungen und Hintergrundtexten voranzustellen.

Haltung in palliativen Situationen®

Haltung beruht auf Werten und Erfahrungen, die jeder Mensch grundsatzlich mitbringt und die
nicht zwingend mit fachlicher Qualifikation verbunden sind. Haltung entwickelt sich ein Leben
lang, sie ist ein innerer Kompass, der Orientierung gibt. Haltung ist eine Frage der inneren
Klarheit, unter anderem im Umgang mit Leid. Die Auseinandersetzung mit der eigenen Haltung
und der von anderen ist grundlegend fiir ein gutes Miteinander. Fiir das Handeln in palliativen
Situationen bedeutet dies:

Die Mitglieder des interprofessionellen und interdisziplindren Teams...

e richten ihre Handlungen an den Bedirfnissen der erkrankten Kinder und ihrer Familien
aus.

e geben den Eltern keine fertigen Antworten, sondern vermitteln ihnen mdgliche,
alternative Handlungsoptionen so, dass sie Entscheidungen selbst treffen kénnen.

e streben eine Versorgung und Begleitung der Kinder und ihrer Familien an, die deren
Autonomie, insbesondere ihre Selbstbestimmung umfassend unterstitzt.

e sind sich der zentralen Bedeutung von Beziehungen im Familiensystem bewusst.

e nehmen Werte, Bediirfnisse, Wiinsche und Hoffnungen, sowie Rechte aller beteiligten
Familienmitglieder wahr und respektieren diese.

e schatzen die Kompetenzen und Erfahrungen der Eltern in der Versorgung und Begleitung
der erkrankten Kinder und beziehen diese ein. Dabei haben sie die persdnlichen
Ressourcen der Familien im Blick.

e vertrauen auf ihre Fachkenntnisse und Kompetenzen und bewahren gleichzeitig eine
offene, fragende Haltung. Eine Haltung, die sich bewusst ist, dass das Behandlungsteam
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zwar viel Uber das weil, was die Betroffenen zum ersten Mal erleben, aber wenig tber
die Betroffenen selbst und ihre Geschichte, Lebenseinstellung, ihr Umfeld sowie ihren
Alltag.

e unterscheiden zwischen Mitfiihlen und Mitleiden.

e horen aufmerksam zu, kommunizieren auf Augenhdhe und reden in einfacher,
verstandlicher Sprache, behutsam und in angemessener Fiille.

e nehmen ihre eigenen Grenzen wahr und kommunizieren diese im Team.

e sind sich ihrer Wertvorstellungen bewusst, reflektieren diese und unsere Handlungen
selbstkritisch.

e erkennen respektvoll an, dass es die Eltern sind, die mit den Auswirkungen ihrer
getroffenen Entscheidungen leben werden, und nicht die professionell Behandelnden.

5 Elterliche Bedurfnisse und Hoffnungen

Empfehlung 5.1 Neu | Stand 2025

Das Zusammenbrechen bestehender Konzepte zum Leben des Kindes und Elternsein nach pra-
oder postnataler Diagnosestellung einer lebensverkiirzenden Erkrankung erfordert einen
Neuausrichtungsprozess von Hoffnungen und Wiinschen. Den diversen, manchmal ambivalenten
Bedirfnissen und Wiinschen sollten Begleitende wertschatzend, offen und aktiv sowie die
Individualitat jeder Familie achtend begegnen.

Konsensstarke: Konsens |Empfeh|ungsstérke: ()
Empfehlung 5.2 Neu | Stand 2025
Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Peri- und Neonatologie soll durch ein

interprofessionelles und interdisziplindares Team vom Zeitpunkt der (Verdachts-)Diagnosestellung
einer kindlichen lebensverkirzenden Erkrankung bis (iber den Tod des Kindes hinaus erfolgen.

Konsensstarke: Starker Konsens Empfehlungsstarke: M1

Hintergrund

Von der Diagnose einer lebensverkiirzenden Erkrankung bis zum Sterben des Kindes kdnnen Wochen
bis Monate, im Einzelfall auch Jahre vergehen, in denen die werdende Mutter/Eltern mit dieser
Situation leben und ihren Alltag gestalten miissen. Von verschiedenen Autor*innen wird die
Diagnosemitteilung als Einbruch in den Schwangerschaftsverlauf beschrieben, der das
Zusammenbrechen bestehender Konzepte und Vorstellungen zur eigenen Identitdt als werdende
Mutter/Eltern, aber auch zu Konzepten zum Kind zur Folge hat. Dies trifft auch auf die postnatale Phase
ZU.56’57

Die vor- oder nachgeburtliche Diagnosestellung einer lebensverkiirzenden Erkrankung bei ihrem Kind
wird von den Eltern als Schock erlebt und kann zu vielfiltigen und ambivalenten Gefiihlen fiihren.
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Trauer, Hoffnungslosigkeit, Einsamkeit, Wut, Schuldgefiihle sowie zu Angsten, Sorgen und
Unsicherheit kdnnen ebenso damit einhergehen, wie auch eine temporare Bindungsunterbrechung
zum Kind.>***>® Manche Schwangere spiiren eventuell in der Zeit nach der Diagnosemitteilung keine
Kindsbewegungen mehr, der innere Dialog mit dem Kind kann ausgesetzt sein und manche Frauen
haben den Wunsch nach einem Sterben des Kindes direkt nach der Diagnosestellung.®

Dieser existentielle Lebenseinschnitt fihrt oftmals zu einer Erschiitterung von Struktur und dem Gefuhl
von Kontrollverlust, das sich auf verschiedene Bereiche erstreckt: Selbstkonzepte, Kindkonzepte,
Zeitempfinden u.a.>**® Nach der Diagnosestellung befinden die Miitter/Eltern sich deshalb in einem
Neuausrichtungsprozess, in dem diese Konzepte neu konstruiert werden missen.

Wird die Diagnose einer lebensverkirzenden, fetalen Erkrankung pranatal gestellt, so geht es oft
darum das ,guter Hoffnung sein” (Hoffnung auf einen guten Ausgang der Schwangerschaft und ein
gemeinsames Leben mit dem Kind) in der Schwangerschaft vor der Diagnosestellung auf eine andere
Hoffnung auszurichten (= ,recasting hope” nach Lalor et al.’’). Meist wird die Hoffnung auf ein
gemeinsames Leben bei werdenden Eltern abgel6st von der Hoffnung, ihr Kind wenigstens lebend
kennenlernen zu kénnen und die verbleibende Zeit (sowohl in Bezug auf Schwangerschaft, aber auch
auf Geburt und Abschied) gut gemeinsam zu gestalten.>*®°

Eltern hoffen mitunter auch, dass sich entgegen der Prognose die Situation des Kindes im Verlauf
besser entwickelt, als von ihnen selbst und vom Team angenommen wird.?%®? Sie sollten die
Moglichkeit haben, auch diese Hoffnungen bis zum Schluss aufrechtzuerhalten, da diese oft als
Kraftquelle dienen und helfen, den schmerzvollen Prozess aushalten zu kénnen. Das Anerkennen von
Hoffnung ist unabhangig von Behandlungsentscheidungen.

Im Regelfall wird im Rahmen der Geburtsplanung fir ein Kind mit einer sicher akut lebensverkiirzenden
Erkrankung aus geburtshilflicher und kinderarztlicher Sicht primar eine vaginale Spontangeburt
empfohlen. Mitunter wird im Rahmen der Planung einer palliativen Geburt aber auch von der
Schwangeren/den Eltern der Wunsch nach einer geplanten Sectio caesarea geauRert. Dies geschieht
z.B. in der Hoffnung auf ein vermindertes Risiko fiir ein Versterben des erkrankten Kindes unter einer
Spontangeburt. Die Entscheidung fiir eine elektive Sectio caesarea bei sicher lebensverkiirzender
Erkrankung des Kindes stellt in jedem Fall eine Einzelfallentscheidung dar. Die geburtshilflich, arztliche
Indikationsstellung flir eine Sectio caesarea wird bei sicherer lebensverkiirzender Erkrankung des
Kindes primar aus mitterlicher (und nicht aus kindlicher) Indikation getroffen. Die Entscheidung flr
die Durchfiihrung einer Sectio caesarea sollte unter sorgfiltiger Abwagung der maternalen Risiken in
einem Prozess der gemeinsamen Entscheidungsfindung getroffen werden (P 8. Therapieziele und
Behandlungsentscheidungen, Advance Care Planning).

Miutter/Eltern wiinschen sich fur ihr Kind sowohl einen wiirdevollen Abschied als auch ein ,gutes
Sterben”. Wie ein solcher Abschied aussehen kann und was als ,gutes Sterben” angesehen wird, ist
individuell. In diesem Zusammenhang sollte sich auch die Wahl des Geburtsortes am Wunsch der
Eltern orientieren. Im Sinne des Kindes soll die Anwesenheit einer/eines in der Palliativbetreuung von
Neugeborenen versierten Arztin/Arztes zum Zeitpunkt der Geburt gewahrleistet sein. Auch mit
palliativem Therapieziel hat jedes Kind das Recht auf eine fachspezifische &rztliche Behandlung.5*®*
Dies soll auch bei auRerklinischen Geburten gewahrleistet sein (» 9. Begleitung in der Sterbephase
(End-of-Life Care)).

Eine Palliativ- und Trauerbegleitung im perinatalen Kontext erstreckt sich (ber einen langeren
Zeitraum. Sie beginnt mit der (Verdachts-)Diagnosestellung und geht Gber den Tod des Kindes
hinaus.'®% Es bedarf daher eines, den individuellen Bedarfen angepassten Netzwerkes an
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Versorger*innen aus unterschiedlichen Professionen und Disziplinen, wie etwa Gyndkolog*innen,
Hebammen, Pranataldiagnostiker*innen und Humangenetiker*innen, P&diater*innen, auch
Schwangerschaftskonfliktberater*innen oder Psycholog*innen/psychosozialen Elternberater*innen.
Ein obligat mit der Diagnosestellung beginnender interprofessioneller und interdisziplindrer Ansatz
wird auch in der internationalen Literatur gefordert.'>6¢70 pg|liativversorgung und Trauerbegleitung
sollten grundsatzlich in einem gemeinsamen Entscheidungsfindungsprozess (> 8. Therapieziele und
Behandlungsentscheidungen, Advance Care Planning) in Bezug auf die Zusammensetzung des Teams
an Betreuenden, die Wahl des Geburtsortes, des Geburtsmodus und Kontinuitdt der Begleitung
gestaltet werden.

Wihrend der Betreuung in der Schwangerschaft haben Schwangere/Paare den Wunsch, wie alle
werdenden Eltern behandelt zu werden. Das beinhaltet neben den in den Mutterschaftsrichtlinien
angebotenen Untersuchungen auch eine besonders zugewandte Kommunikation, die das Kind als Kind
adressiert und nicht nur als Diagnose wahrnimmt.”* Eltern haben sowohl ein Kontrollbediirfnis, als
auch den Wunsch nach Momenten von Normalitdt in der Schwangerschaft, wahrend und nach der
Geburt. Vom Betreuungsteam kann dies unterstiitzt werden durch offene Kommunikation,
Wertschitzung und das zur Verfligung stellen von ausreichend Zeit.°

Dabei kann eine kontinuierliche Begleitung durch ein interdisziplindares und interprofessionelles Team
wahrend Schwangerschaftsverlauf, Geburt und Wochenbettzeit eine gute Ressource darstellen. Dieses
Team kann sich im zeitlichen Verlauf entsprechend der individuellen Bedarfe in der Zusammensetzung
verandern. Es ist erfahrungsgemaR hilfreich, wenn einzelne Personen die Familie kontinuierlich
begleiten (P 12. Helfer*innensysteme: Netzwerke und Schnittstellen). Empfehlenswert ist, eine
Begleitung auf Wunsch der Eltern auch im hé&uslichen Umfeld zu erméglichen. Unabhéangig vom
Geburtsort soll ermdglicht werden, Geschwister und andere Zugehorige miteinzubeziehen.

Fur viele Schwangere/Paare kann die kontinuierliche Beschaftigung mit der Geburt und dem Sterben
des Kindes im Schwangerschaftsverlauf als sehr belastend erlebt werden. Nach der Organisation und
Vorbereitung von Geburt und Sterben mochten sie sich auf die Gegenwart und Lebendigkeit des
ungeborenen Kindes konzentrieren und Momente von Normalitadt leben sowie fiir sich und das Kind
positive Erlebnisse und auch Erinnerungen konstruieren.”® Sie verbinden damit die Hoffnung in der
beschrankten Lebenszeit fir ihr Kind ,,gute Eltern” sein zu kénnen 07472

Das Angebot von Information und Unterstiitzung kann Eltern helfen, sich zu orientieren und sich der
aktuellen Situation anzundhern. Dies erfordert die Bereitschaft des Teams, den Eltern Zeit und Raum
zu geben, ihre Gefiihle und Bediirfnisse zu erkennen. Die Eltern sollen ermutigt werden, Wiinsche und
Wertvorstellungen zu duBern.51°

Viele Mutter/Eltern haben die Hoffnung, ihrem Kind trotz der limitierten Lebenszeit einen Platz in der
Welt zu schaffen. Dies kann unterstiitzt werden durch die Integration in die Familie z.B. durch die
Einbeziehung von Geschwistern und anderer Zugehdrigen. Fir einige Frauen/Eltern stellen auch
religiose und/oder spirituelle Handlungen einen wichtigen Punkt dabei dar, mitunter auch deren
Vorziehen in den Zeitraum der Schwangerschaft.>®

Fur Mutter/Eltern kann die Planung der Beerdigung und die Entscheidung, inwieweit Familie und
Freundeskreis einbezogen werden sollen oder ob der Abschied in der Kernfamilie stattfinden soll,
bereits in der Schwangerschaft wichtig sein.®®’ Fiir die Planung von Beerdigung und Beerdigungsort
ist die Einbeziehung eines sensiblen Bestattungsunternehmens bereits in der Schwangerschaft
hilfreich, wenn die Schwangere/Paare dies wiinschen.
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Manche Miutter/Eltern wiinschen sich die Mdglichkeit des Abschiednehmens vom verstorbenen Kind
im eigenen Zuhause, moglicherweise unter Einbeziehung der Familie und des Freundeskreises.

Es besteht in der Regel die Moglichkeit, das verstorbene Kind von einem Bestattungsunternehmen
nach Hause zu transportieren und dort fiir eine gesetzlich vorgegebene Zeit ,,aufzubahren”. Bezlglich
der in diesem Kontext relevanten Fristen und Vorgaben sei an dieser Stelle auf die entsprechenden,
landerspezifischen Bestattungsgesetze verwiesen. Mitter/Eltern erleben das tote Kind im eigenen
Zuhause als realen Teil ihres Lebens und generieren somit Erinnerungen, die nicht nur mit den
Institutionen Krankenhaus oder Bestattungsinstitut verbunden sind (» 10. Trauerbegleitung).

6 Elternsein starken

Empfehlung 6.1 Neu | Stand 2025

Eltern, die mit einem wahrscheinlichen perinatalen Verlust bei lebensverkiirzender Erkrankung
ihres Kindes konfrontiert sind, sollten vom &arztlichen, pflegerischen und psychosozialen
Gesundheitspersonal empathisch und respektvoll darin unterstitzt werden, ihr Kind
kennenzulernen, Bindung aufzubauen, die Elternrolle einzunehmen und ihm einen Platz im
Familiensystem zu geben.

Konsensstarke: Starker Konsens | Empfehlungsstirke: M

Empfehlung 6.2 Neu | Stand 2025

Alle Teammitglieder sollten den Eltern die Mdglichkeiten bieten, mit ihrem Kind beisammen zu
sein, aktive Handlungen an und mit ihm auszufiihren, Rituale zu gestalten, sowie Angste und
Widerstande zu minimieren, um den Bindungsaufbau zum Kind zu vertiefen.

Konsensstarke: Starker Konsens Empfehlungsstirke:

Hintergrund

Wenn Geburt und Tod zusammenfallen, haben Eltern nur wenig Zeit, in ihr Elternsein
hineinzuwachsen, ihr Kind kennenzulernen und ihm einen Platz innerhalb ihrer Familie zu geben.
Schlisselelemente im Umgang mit Eltern, die um ihr lebensverkiirzend erkranktes, sterbendes oder
verstorbenes Kind trauern, sind eine kompetente empathische Begleitung durch arztliches,
pflegerisches und psychosoziales Fachpersonal.’® Dies kann die emotionale Bindung sowie die
Integration des Kindes innerhalb der Familiengeschichte starken und einen bewusst gelebten und aktiv
gestalteten Abschieds erméglichen.”>7*

Eltern sollten auRerdem ermutigt werden, Geschwisterkinder und nahestehende Bezugspersonen
aktiv in den Abschiedsprozess einzubeziehen.’”>’> Viele Eltern sind zunichst unsicher, ob sie ihren
Kindern die Begegnung mit dem sterbenden oder bereits verstorbenen Geschwisterkind zumuten
kénnen. Studien zeigen jedoch, dass Kinder — wenn sie einfiihlsam begleitet und altersgerecht
eingebunden werden — solche Erfahrungen gut verarbeiten kénnen und haufig davon profitieren, aktiv
am Familiengeschehen teilzuhaben.”® Auch Kinderpsycholog*innen betonen, wie wichtig es fir
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Geschwister ist, ein reales Bild vom verstorbenen Kind zu bekommen, um Trauer, Fantasie und Realitat
miteinander in Einklang bringen zu kdnnen — insbesondere durch altersgerechte Beteiligung am
Abschied und klare, ehrliche Kommunikation.””’®

Indem das Kind einen Platz innerhalb der Familie und des Freundeskreises erhalt, erfahren
Bezugspersonen, um wen die Eltern trauern. Sie sind dadurch in der Regel besser in der Lage, die
trauernde Familie einfihlsamer zu begleiten. Fir die betroffenen Eltern verringert sich somit die
Gefahr der sozialen und emotionalen Isolation sowie die groRe Sorge, dass ihr Kind vergessen wird. Es
ist empfehlenswert die Familie zu ermutigen, fir ihr Kind einen sicheren Platz in der
Familiengeschichte zu schaffen. Durch die individuelle Bindung zu ihrem Kind und das Einbeziehen von
Geschwistern und Menschen aus dem personlichen Umfeld kann es fir friih verwaiste Eltern leichter
werden, das kritische Lebensereignis in ihr Leben zu integrieren. Dieser Prozess kann sowohl im
klinischen, als auch im ambulanten Umfeld erfolgen.

Die Integration des Verlustes stellt einen wesentlichen Beitrag zur Vorbeugung von
Traumafolgestdrungen im Familiensystem dar.”®® Eltern sollten ermutigt werden, eine tragfahige
Beziehung zu ihrem Kind aufzubauen —auch wenn ein unmittelbares Bonding nach der Geburt entfallt.
Ein bewusst gestalteter Abschied kann helfen, erste Schritte der Verlustverarbeitung zu
ermoglichen.””®! Dabei ist zu beriicksichtigen, dass Beziehung und Bindung zwar miteinander
verwoben, aber nicht gleichzusetzen sind. Die Qualitdat der Bindung entsteht im Laufe des ersten
Lebensjahres durch wiederholte Interaktionserfahrungen zwischen Kind und Bezugsperson, wie
Ainworth et al. (1978) mit der ,Fremden Situation” paradigmatisch gezeigt haben.®? Auch in
weiterfihrenden Konzepten wird die Kind-Eltern-Beziehung durch ein breites Spektrum emotionaler
Ausdrucksformen und sozialer Interaktion reprasentiert.®

Eltern, die Angst vor dem Schmerz eine emotionale Annaherung vermeiden,, benotigen Informationen
daruber, dass unterdriickter Verlustschmerz den Abschied nur scheinbar und langfristig das Risiko fiir
psychische und kérperliche Erkrankungen erhoht.®* Sie brauchen qualifizierte Unterstiitzung im
Umgang mit Schmerz- und Vermeidungsreaktionen durch empathische und informierte
Begleitpersonen, 80886

Eltern sollen ermutigt werden, die unwiederbringliche Zeit bis zur Bestattung zu nutzen, um mit ihrem
Kind viel Zeit zu verbringen und es gemeinsam mit seinen Geschwistern und anderen wichtigen
Menschen zu bewundern, zu begreifen und zu beweinen.”” Um die Beziehungs- und Rollenfindung zu
erleichtern, ist es notwendig, dass Eltern, Geschwister und Familienangehérige von allen Akteur*innen
wahrgenommen, anerkannt, ermutigt und wertgeschatzt werden. Der selbstverstindliche und
firsorgliche Umgang des Personals mit dem sterbenden oder verstorbenen Kind kann den Eltern als
Vorbild dienen und es ihnen somit erleichtern, sich ihrem sterbenden oder verstorbenen Kind zu
nihern und die Bindung zu vertiefen.®” Das begleitende Team sollte daher die Eltern-Kind-Bindung
unterstitzen, aktiv fordern und schiitzen. Dieser Prozess beginnt idealerweise vor der Geburt und geht
Uber das Sterben des Kindes hinaus. Auch bei bereits pranataler Diagnosestellung einer
lebensverkiirzenden Erkrankung ist es wichtig, zum Bindungsaufbau zu ermutigen. Pranatale
Methoden zum Bindungsaufbau sind zum Beispiel Bauchmassagen oder Gesprache mit dem
Ungeborenen iiber Gedanken, Wiinsche, Fantasien, Gefiihle und Angste.®®#° Peripartal werden Miitter
durch ein aktives Geburtserleben gestarkt. Postpartal kénnen Haut-zu-Haut-Kontakt, Stillen,
Muttermilcherndhrung und samtliche MaRBnahmen zur Kérperpflege zur Bindung beitragen.?”-°%°! Bei
Haut-zu-Haut-Kontakt wird auf physiologischem Weg Oxytocin ausgeschittet, welches
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erwiesenermalien die Beziehung von Eltern und Kind starkt; die Laktation vermindert das Risiko fiir
eine postpartale Depression®*%3; Stillen wirkt beim Neugeborenen schmerzmodulierend®.

Damit kénnen bereits sowohl die Schwangerschaft als auch die Geburt zur gemeinsamen Familienzeit
und zur wichtigen Erinnerungszeit werden.®% Auch hier bendtigen die Eltern eine verldssliche
Begleitung, die zu Beginn Halt, Orientierung und Impulse bietet, um im Verlauf sensibel immer mehr
in den Hintergrund zu treten, um den Eltern die Gelegenheit zu er6ffnen, den Prozess individuell zu
gestalten.®

Betroffene Familien sollten nach dem Tod des Kindes die Moglichkeit zu weiteren Begegnungen bzw.
individuellen Abschiednahmen von ihrem Kind erhalten, bei welcher sie ein individuelles,
gegebenenfalls religioses Abschiedsritual gestalten kénnen. Ebenso sollten Familien darin unterstitzt
werden, bleibende Erinnerungen zu schaffen, wie zum Beispiel in Form von Bildern, FuR- und/oder
Handabdriicken.® Der Zugang zu Erfahrungen anderer betroffener Eltern iiber einen personlichen
Austausch oder (Online-)Selbsthilfegruppen kénnen ergidnzend hilfreich sein.*®*°

7 Kommunikation - qualifiziert, ehrlich, achtsam
und transparent

Empfehlung 7.1 ‘ Neu | Stand 2025
Kommunikation sollte auf Augenhéhe, partnerschaftlich und personenzentriert erfolgen.

Fachpersonen sollten vorrangig ihre Fach- und Kommunikationskompetenz, Eltern primar ihre
Werte und Préferenzen einbringen.

Konsensstarke: Starker Konsens | Empfehlungsstirke: M

Empfehlung 7.2 ‘ Neu | Stand 2025

Aufmerksames, aktives Zuhoren ist integraler Bestandteil der Gesprache. Alle Informationen sollen
qualifiziert, kontinuierlich, ehrlich, empathisch, wertschatzend und transparent angesprochen

werden.
Konsensstarke: Starker Konsens | Empfehlungsstarke: 1

Empfehlung 7.3 Neu | Stand 2025

Gesprache sollten zeitnah zum Geschehen an einem ungestorten Ort mit ausreichend Zeit, in
verstandlicher Sprache und durch interprofessionelle Ansprechpersonen, die die gemeinsame
Meinung des Behandlungsteams vertreten und den Behandlungsverlauf kontinuierlich begleiten,
gefiihrt werden.

Konsensstarke: Starker Konsens Empfehlungsstarke:
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Hintergrund

Bedeutung gelingender Kommunikation

Kommunikation ist unverzichtbarer Bestandteil jeder medizinischen Behandlung, insbesondere in
jeder Palliativversorgung und Trauerbegleitung. Sie ist die Basis flir den Aufbau der dazu notwendigen
Beziehung zwischen Eltern und Behandlungsteam. Gelingende Kommunikation hat mehrere Ebenen.
Auf der Beziehungsebene hat sie u.A. das Ziel Vertrauen zu schaffen, Angste zu mindern,

71,100-103 Frst wenn

Wertschatzung und Empathie auszudriicken und Sicherheit und Trost zu vermitteln.
eine positive Beziehung besteht, konnen Sachinhalte verstandlich Gbermittelt werden. Dies ist
insbesondere dann von Bedeutung, wenn es um emotional hoch belastende Entscheidungen mit
groRBer Implikation fir die Eltern geht. Diese Gesprdache haben fiir Eltern lebenslang pragende
Bedeutung. Auf der Sachebene ist Kommunikation die Grundlage fiir den wechselseitigen Austausch
zwischen Behandlungsteam und der/den (werdenden) Mutter/Eltern bzw. den Sorgeberechtigten.%
Kommunikation ist einer der wichtigsten Pradiktoren fiir die von den Eltern wahrgenommene Qualitat
der Versorgung.’®® Empathische Kommunikation des Behandlungsteams wird als hilfreich erlebt, um
belastende Ereignisse zu verarbeiten. Angemessene Kommunikation soll die Eltern als Partner in das
Behandlungsteam integrieren. Ein offener und gut verstandlicher Informationsaustausch (Erklaren von
Fachbegriffen, Vermeiden von Floskeln und Abkilirzungen) tragt dazu bei, dass Eltern und das
Behandlungsteam gegenseitig Fragen stellen, Praferenzen sowie elterliche Gefiihle offen geduBert
aber auch Entscheidungen getroffen werden konnen. Dies starkt das Vertrauen der Eltern und
verringert ihre Angst.1®1% Klare, rechtzeitige und zuverldssige Informationen verbessern das
Verstehen und Erinnern der Eltern an den medizinischen Status ihres Kindes, beeinflussen die
Entscheidungsfindung und die Therapietreue positivi.

Durch klare und verlassliche Kommunikationsstrukturen wird der vertrauensvolle Beziehungsaufbau
zu den Eltern geférdert. Dieser sorgt in Folge flir eine bessere elterliche Informiertheit und eine damit
verbundene Stressreduktion.’® Eine proaktive Kommunikationsstrategie und mehr Zeit um mit
Angehdrigen zu sprechen kann sich positiv auf den Trauerverlauf auswirken.%®

Kommunikation beginnt mit der Perspektive des Gegeniibers. Dabei sollen Sorgen und Angste der
Eltern aufgefangen und reguliert und die Eltern bei der Wahrnehmung ihres Kindes und in ihren
Emotionen Raum gegeben werden. Eltern diirfen weder durch die Lange der Gesprache noch durch
die Fllle der Information Ulberfordert werden. Werte und Bediirfnisse der Eltern sowie fir sie
grundlegende Themen sollten am Beginn des Gespraches erfragt werden. Im weiteren Verlauf sollen
Gesprache strukturiert und gleichzeitig flexibel angepasst werden. Wichtige Themen sollen dabei
zuerst und zum Ende hin, unwichtigere Themen besprochen werden. Relevante Themenbereiche, die
Eltern haufig nicht von sich aus ansprechen, sollten durch aktives Nachfragen in den Fokus gebracht
werden. Das betrifft auch Themen, die nicht unmittelbar die medizinische Behandlung betreffen,10%110
Nicht nur Kommunikation zu Behandlungsentscheidungen (z. B. Entscheidungsfindung am Lebensende
oder Entlassungsplanung) beeinflusst die Wahrnehmung der Eltern. Die alltdgliche Kommunikation mit
dem Personal scheint ebenso wichtig, wenn nicht sogar wichtiger zu sein. Das "Geplauder" zwischen
Eltern und Personal iiber das Leben auBerhalb der Klinik wird sehr geschitzt.!® Eltern benennen in
solchen Gesprachen - haufig auch mit nicht-medizinischen Fachkrdften- wie psychosozialen
Elternberatenden, Trauerbegleitenden, Psycholog*innen, Sozialpadagog*innen und Seelsorger*innen
regelmaRig kritische oder sehr personliche, bzw. emotionale Themen. Vor allem auch Themen, die

nicht unmittelbar mit der medizinischen Behandlung verbunden sind, z.B. die Frage nach der Schuld
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bzw. nach dem ,Warum?“. Diese Gesprache kénnen eine wichtige Grundlage fiir die gemeinsame
Entscheidungsfindung von Eltern und interdisziplindrem/interprofessionellem Team bilden.

Darliber hinaus wirkt sich eine professionelle Kommunikation auch positiv in der intra- und
interdisziplindren Zusammenarbeit aus.

Grundhaltungen in der Kommunikation

Bei den Gespriachen steht die Wahrnehmung des Menschen als Person!!!

im Vordergrund, nicht
ausschlieBlich die Frage nach der Krankheit. Eine personenzentrierte Haltung beinhaltet
Wertschitzung, Akzeptanz, Empathie, Beriihrbarkeit, Echtheit und Authentizitat.1?%13
Wertschitzende Kommunikation bedeutet, die/den Gesprachspartner*in anzuerkennen, mit
seinen/ihren eigenen Werten, auch dann, wenn diese nicht den Werten des Fachpersonals
entsprechen. Eine Wertschatzung, die dem Kind und den Eltern als Menschen entgegengebracht wird,
unabhangig und losgeldst von Befunden, Diagnosen und Prognose, ist fiir Eltern sehr wichtig und stellt
eine Grundvoraussetzung fir vertrauensvolle Gesprache dar.’'* Gesprachsgrundlage sind die Werte
der Familie, insbesondere ihre Lebensziele fir das Kind, ihre kulturellen Beziehungen, ihre religiosen
Vorstellungen, ihre psychosozialen Ressourcen und Belastungen und ihre Bediirfnisse und Hoffnungen.
Diese Hintergriinde sollten in den Gesprachen aktiv erfragt werden.

Eltern sollten sich sicher sein, dass die von ihnen kommunizierten personlichen, religiésen und
kulturellen Werte und Uberzeugungen auch in ihrer Abwesenheit respektiert werden. Das Recht der
Eltern auf Nichtwissen muss respektiert werden, sowie dies dem Kindeswohl nicht erheblichen
Schaden zufiigt.

Um in eine empathische und wertschdatzende Kommunikation mit der Familie zu kommen, ist es
essenziell zu klaren, wie die Ressourcen des Kindes und der Familie sind und was ein Leben mit der
Erkrankung kurz- mittel- und langfristig fir die Familie bedeuten kénnte.

Es ist wichtig anzuerkennen und zu beachten, dass Familien und Behandlungsteams unterschiedliche
Fokussierungen haben.’®® Manchmal werden von den Eltern unterschiedliche Realititen gesehen oder
auch mit alternativen Fakten gearbeitet. Hier kann es hilfreich sein, nach einer gemeinsamen verbalen
und nichtverbalen Kommunikation zu suchen um ibergeordnete Ziel/e fiir das Kind und die Familie zu
thematisieren.!*®> Kommunikation kann tGber den Informationsaustausch hinaus transformierend sein,
d.h. durch die Interaktion kdnnen Perspektiven auf beiden Seiten entwickelt und verandert werden.
Eltern sollen darauf vertrauen kdnnen, dass sie allen Fachkrédften gegentiber alles sagen und fragen
dirfen, ohne negative Auswirkungen fiir sich und ihr Kind befiirchten zu missen. Es ist wichtig, dass
sie in ihrem Verhalten angenommen und ihre Ambivalenzen respektiert werden. Ehrliches Interesse
und Neugier an den Menschen ist dabei ein wesentlicher Bestandteil der Kommunikation.!'® Dazu
gehort auch die schwierige und belastende Situation der Eltern anzuerkennen und ihnen Raum
zugeben, dariiber sprechen zu kénnen.Y’

In den Gesprachen ist die Akzeptanz nétig, dass sich Dynamik und Veranderungen nicht nur im
klinischen Zustand des Kindes, sondern auch in den elterlichen Einstellungen zeigen kdénnen. Das
betrifft einerseits Unsicherheiten in der Prognose, aber auch Ambivalenzen zwischen elterlichen
Lebenszielen und Bediirfnissen des Kindes, die ausgehalten werden muissen. Zur Komplexitat gehéren
nicht nur die klinische, sondern auch die familidre Situation und letztlich auch die tatsachlich
vorhandenen Ressourcen im Gesundheitssystem. Es kann wichtig sein, dies alles zu thematisieren.
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Shared Decision Making ist ein Konzept, welches spezifische kommunikative Fertigkeiten
erfordert.}'®!1° Gerade in einem solchen Prozess einer Entscheidungsfindung kommt es auf achtsame
Kommunikation an. Fir die allermeisten Eltern ist es wichtig, in den Entscheidungsprozess
wertschatzend und einflihlsam eingebunden zu sein. Wenn sie sich durch respektvolle Kommunikation
mit Vertrauen und Zusammenarbeit in die Entscheidungsfindung einbezogen fihlen, fiihlen sie sich
sicher.'? Dies gilt auch, wenn eine umfassende gemeinsame Entscheidungsfindung unméglich ist, weil
die Situation akut ist oder wenn es nur einen moglichen Behandlungsplan gibt, mit dem das
Ubergeordnete Behandlungsziel erreicht werden kann. Im Shared Decision Making miissen die Sorgen
und Angste der Eltern besonders achtsam aufgenommen und die Werte und Bediirfnisse der Eltern fiir
das Kind in der Tiefe erfasst werden (P> 8. Therapieziele und Behandlungsentscheidungen, Advance Care
Planning).

Besonderheiten der Kommunikation in Belastungssituationen

Menschen in aulRergewoOhnlichen Belastungssituationen kdnnen Uber eine geringere Merk- und
Konzentrationsfahigkeit verfiigen. Deshalb sollten wichtige Informationen, Namen oder Begriffe
moglichst mit Hilfe schriftlicher Unterlagen und auch mehrmals wiederholt werden. Eltern bendétigen
in diesen Situationen deshalb haufig mehrere Gesprache zur gleichen Fragestellung, in denen sich
Fragen teils mehrfach wiederholen, aber auch neue Aspekte besprochen werden kénnen.?! Besonders
wichtige Gesprache sollten moéglichst verlasslich terminiert werden, um beiden Eltern die Mdéglichkeit
zu geben, an ihnen teilzunehmen und sich vorbereiten zu kénnen.®%1% Besonders bei kritischen oder
dynamischen Situationen ist es empfehlenswert die Gespriache zeitnah zu fihren und nicht
hinauszuzdgern.’?2 Um eine ganzheitliche Sicht zu erreichen und wesentliche Themen nicht zu
vernachlassigen, soll Kommunikation durch Beteiligung aller Berufsgruppen des Teams (arztlich,
pflegerisch, psychosozial, seelsorgerisch) umgesetzt werden. Sinnvoll ist es, Gesprdache auch immer
wieder gemeinsam zu fiihren, wodurch mehr Kongruenz erreicht wird.

Das Sprachverstandnis ist ein wesentliches Element der Kommunikation. Haben Eltern und
Behandlungsteam keine gemeinsame Sprache, in der sie adaquat miteinander reden kdnnen, sollten
primar professionelle Dolmetschende (vor Ort oder alternativ tiber Online-Dienste) hinzugezogen
werden, um auch die Nuancen der Palliativgesprache zu vermitteln. Damit soll vermieden werden, dass
ungefragte Interpretationen und Meinungen die Eltern beeinflussen. Kann nicht auf professionelle
Dolmetschende zuriickgegriffen werden, koénnen alternativ andere sprachkundige Personen
(Mitarbeitende, Familienangehorige, ...) - ,,sogenannte Gelegenheitsdolmetschende” - hinzugezogen
werden oder auf technische Ubersetzungshilfen zuriickgegriffen werden.'??

Sprachliche Verstandigungsschwierigkeiten dirfen nicht dazu fuhren, dass Gesprdche unterlassen,
reduziert oder verzogert werden. Sind in dynamischen Situationen zeitnah keine qualifizierten
Dolmetschenden verfiigbar, sollte auf die Méglichkeit einer technischen Ubersetzungshilfe
zuriickgegriffen werden. Auf keinen Fall darf das Gesprédch vermieden werden.

Gesprache haben auch das Ziel fur die Erkrankung, die Prognose und den Verlauf Verstandnis zu
erzeugen. Es ist wichtig, ausfihrlich auf unterschiedliche mogliche Szenarien des Verlaufes und
Perspektiven einzugehen. Bedeutsam ist auch das konkrete Thematisieren potentiell leidvoller
Situationen wie das Sterben selbst und die dabei mdéglichen Symptome, ihre Evaluation und der
Therapie, um Angste zu nehmen (z.B., dass das Kind im Sterbeprozess nicht leidvoll ersticken muss). Es
ist wichtig, dabei mit den Eltern die Moglichkeiten ihres eigenen Handelns fir ihr Kind und fir sich
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selbst und ihrer eigenen Emotion zu besprechen. Es soll auch tber das, was nach dem Versterben fir

Eltern und Kind relevant ist, gesprochen werden.

In Gesprachen spielt nicht nur der verbale Anteil der Kommunikation eine Rolle. Ein Grof3teil der

Gesamtinformationen wird aus der nonverbalen Kommunikation entnommen.*?* Information entsteht

dabei immer im Empfanger, nicht im Sender. Damit Kommunikation gelingt, sollten missverstandliche

oder unbedachte Signale vermieden und eine gemeinsame Ausdrucksweise gefunden werden.

Warten, Wiederholen, Spiegeln und Zusammenfassen filihrt zu einem aktiven Einbeziehen des

Gegeniibers.1?®

Scheinbar , kleine” Kommunikationsprobleme — Missverstandnisse, unangemessenes Timing von

Informationen, unpassende Witze oder ungeeignete Formulierungen — haben ein starkes negatives

Gewicht.

Eine unsensible Kommunikation kann bei den Eltern fiir Arger, Selbstvorwiirfe, Schuldgefiihle und

Hoffnungslosigkeit sorgen und moglicherweise zu Angsten und Depressionen fiihren. Schlecht oder

erst nach der Umsetzung kommunizierte Entscheidungen fiihren zu Konflikten und Eltern bekommen

Schwierigkeiten die medizinische Situation zu akzeptieren.®

Fiir Inseln des normalen Lebens in der palliativen Situation kann Humor situativ hilfreich und sogar

gesund sein, wobei der Humor dabei authentisch und an die Situation und Personen angepasst werden

soll.

Schlisselfaktoren fir gelingende Gespréche sind u.a.??%12¢

e Das Setting ist geschiitzt und bietet ausreichend Privatsphare.

e Esist ausreichend Zeit eingeplant.

e Die Erlaubnis zur Mitteilung von schlechten Nachrichten oder prognostisch ungiinstiger
Verlaufe wird eingeholt.

o Die relevanten Fakten sind bekannt und werden verstandlich und in bewaltigbaren Einheiten
vermittelt.

e Der Umgang ist respektvoll.

e Die Kommunikation bleibt authentisch und wahrhaftig.

e Der elterliche Wunsch nach Schutz des Kindes wird beachtet.

e Das Bedirfnis nach Hoffnung wird auch bis zuletzt respektiert.

e Die kulturellen und sprachlichen Besonderheiten werden beachtet.

e Das Gesprachsniveau ist angemessen, Uberforderung wird vermieden.

e Vorgefertigte Annahmen zu den individuellen Méglichkeiten in der Kommunikation der
Gesprachspartner*innen werden vermieden.

e Die Informationen werden schriftlich zusammenfasst.

Gesprache in palliativer Situation sind fiir Fachpersonen haufig eine besondere Herausforderung, der
sie teilweise mit Unsicherheit, Vorbehalten oder sogar Vermeidung begegnen.!'%'?” Unsicherheiten
sollen sowohl im Team, aber auch gegeniber den Eltern, ausgesprochen werden. Diese zu formulieren
ist kein Zeichen von Hilflosigkeit, sondern zeigt Professionalitit. Grundséatzlich erfordert
Kommunikation in der Palliativversorgung sowohl von Fachpersonen individuell, als auch vom Team
besondere Kompetenzen, Fertigkeiten, Haltung, Erfahrung, kontinuierliche Reflexion und
Training.'**Neben der Professionalitat sollte stets genug Raum fir mitfiilhlende Haltung, echte
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Beziehung und menschliche Wirme bleiben.'?® Jede Person, die mit echt gelebter Empathie in
Beziehung und Kontakt geht, kann ein Gefiihl von ,aufgehoben sein” vermitteln.?°Die Fihigkeit zur
professionellen Kommunikation sollte im Gesundheitswesen eine Basiskompetenz sein. Dafir
bendtigen Fachpersonen und Teams Unterstiitzung und die Moglichkeit, diese Fahigkeiten zu
erwerben, zu reflektieren und weiterzuentwickeln.

8 Therapieziele und Behandlungsentscheidungen,
Advance Care Planning

Empfehlung 8.1 ‘ Neu | Stand 2025

Tragfahige Behandlungsentscheidungen sollen - soweit von den Eltern gewiinscht - im Rahmen
eines kontinuierlichen offenen Austausches liber Informationen, Werte, Ziele und
Handlungsoptionen zwischen den (werdenden) Eltern und dem interdisziplindren
Behandlungsteam erarbeitet werden.

Konsensstérke: Starker Konsens | Empfehlungsstarke: 1N

Statement 8.2 ‘ Neu | Stand 2025

Die Verantwortung flr die Qualitdt des Entscheidungsprozesses liegt beim Behandlungsteam, fir
die Inhalte und das Abwagen gemeinsam bei Eltern und Behandlungsteam, die letztliche
Entscheidungstragerschaft mit Zustimmungsverantwortung liegt bei den Eltern.

Konsensstarke: Starker Konsens

Statement 8.3 Neu | Stand 2025

Eine Indikation fiir diagnostische und therapeutische MaRnahmen kann erst nach der Klarung des
Therapiezieles gestellt werden. Eine MalRnahme ist nur dann indiziert, wenn das gewlinschte
Therapieziel durch diese realistisch erreicht werden kann.

Konsensstarke: Starker Konsens

Empfehlung 8.4 Neu | Stand 2025

Medizinische Informationen sollen im Rahmen von Behandlungsentscheidungen anschaulich und

nachvollziehbar - unter Beriicksichtigung lokaler, nationaler und internationaler Untersuchungen
zur Prognose und Behandlungsmoglichkeiten - vermittelt werden.

Konsensstarke: Starker Konsens Empfehlungsstarke: i1
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Empfehlung 8.5 Neu | Stand 2025

Der Behandlungsplan und der zugrundeliegende Entscheidungsprozess sollen mit allen an der
Versorgung Beteiligten transparent kommuniziert sowie ausreichend und jederzeit verfligbar
dokumentiert werden.

Konsensstérke: Starker Konsens Empfehlungsstarke: T

Hintergrund

Palliativversorgung

Palliativversorgung beginnt mit dem Verdacht oder der Diagnose einer lebensverkiirzenden
Erkrankung. Trotz der Unheilbarkeit gibt es im Verlauf immer wieder Situationen, in denen
unterschiedliche Therapieziele und Handlungsoptionen moglich sind und individuell angestrebt
werden. Mit einer den aktuellen Behandlungsplan ergdnzenden vorausschauenden
Behandlungsplanung (advance care planning) wird gemeinsam mit den Eltern festgelegt, welche
MaBnahmen bei zuklnftigen Ereignissen durchgefiihrt werden sollen.

Juristischer Hintergrund
Bei Entscheidungen wahrend der Schwangerschaft steht juristisch das Selbstbestimmungsrecht der

Mutter im Vordergrund. Dies dndert sich mit Einsetzen der Er6ffnungswehen vor der Geburt. Ab
diesem Zeitpunkt wird das Kind zur unabhangigen juristischen Person mit den damit einhergehenden
Rechten auf Schutz und voll umfanglicher medizinischer Versorgung. Die Vertretung des Kindes in
Gesundheitsfragen lbernehmen die sorgeberechtigten Eltern. Damit ist es deren Aufgabe zu
entscheiden, welche Schritte im besten Interesse des Kindes unternommen werden sollen.

Basis fiir gemeinsame Behandlungsentscheidungen

Basis flir eine gemeinsame Behandlungsentscheidung ist das gegenseitige Verstandnis von
interdisziplindarem und interprofessionellem Behandlungsteam, der Schwangeren und deren
Partner*in bzw. den Eltern, einerseits fiir die zugrundeliegende (gesicherte oder vermutete)
Erkrankung, andererseits fiir deren Bedeutung sowohl fiir das Kind als auch fir die Eltern (bzw. die
Familie). Hierdurch wird gemeinsam die Findung des/der passenden Therapieziels/e méglich. Zentrales
Anliegen im Entscheidungsfindungsprozess ist es, sich der Ziele und Wiinsche fir das Kind und dessen
Familie bewusst zu werden.®” Wichtig ist, daran zu denken, dass sich die Einschitzung und die
Therapieziele der Beteiligten unterscheiden koénnen. Es ist hilfreich, diese Unterschiede klar zu
benennen und die Sichtweisen kontinuierlich auszutauschen.

Von besonderer Bedeutung sind:13%131

e die vor und nach der Geburt unterschiedlichen ethischen, juristischen und emotionalen
Perspektiven,

e die Verantwortung fur die Schwangere, das Kind und die gesamte Familie,

e die mogliche prognostische Unsicherheit,

e die mogliche (und evtl. unerwartete) Dynamik sowohl der Erkrankung des Kindes, und ggf.
des Schwangerschaftsverlaufes (z.B. Frihgeburtlichkeitsbestrebung oder miitterliche
Zustandsverschlechterung), als auch der familidaren Gesamtsituation,
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die medizinische sowie die psychosoziale Komplexitat der Gesamtsituation,

die Ambivalenz, die dem Abwagen bei Entscheidungen von grolRer Bedeutung besonders
innewohnt, und die Ambiguitat, dass ausgehalten werden muss, dass gleichzeitig Dinge
gewlinscht werden kénnen, die nicht miteinander vereinbar sind,

die Notwendigkeit, in akuten Belastungssituationen zeitnah Entscheidungen treffen zu
mdssen.

Details der vorausschauenden Behandlungsplanung

Der Gesprachsprozess zur Erarbeitung einer Vorausplanung soll insbesondere dann angestol3en
werden, wenn aus medizinischer Sicht die Verschlechterung des Gesundheitszustands oder das

Versterben des Kindes moglich beziehungsweise wahrscheinlich ist. Die vorausschauende

Behandlungsplanung baut auf physischen, sozialen, psychischen und spirituellen Bedirfnissen des
Kindes und dessen Familie auf.’3? Diese Bediirfnisse sind in den Gespriachen aufmerksam zu erfassen

und im interprofessionellen Team zu erortern. Eltern sollen ermutigt werden, Wiinsche und Ziele zu

formulieren.10%133-135 Der Impuls zur vorausschauenden Behandlungsplanung kann von jedem Mitglied

des Behandlungsteams oder von den Eltern ausgehen.

Die vorausschauende Behandlungsplanung umfasst folgende Phasen im Krankheitsverlauf:

el e

5.
6.

Progredienz der Erkrankung

(passagere) Stabilisierung des Kindes, wodurch eine Entlassung moglich werden kdonnte
Akute lebensbedrohliche Krisen

Zustande nach Krisen, die eine deutliche Verschlechterung des Gesundheitszustands
bedeuten

die Sterbesituation

Zeit nach dem Versterben.

Ubergédnge zwischen diesen Phasen sind jeweils wichtige Zeitpunkte zur neuerlichen Adaptierung und

Besprechung des Behandlungsplanes.

Prdnatal initiierte, vorausschauende Behandlungsplanung (pnACP)

Eine pnACP sollte dann beginnen, wenn eine lebensverkiirzende Erkrankung diagnostiziert wird und

ggf. ein spater(er) Schwangerschaftsabbruch aus medizinischer Indikation zur Diskussion steht, 36137

pnACP kann auch bei prognostischer Unsicherheit sinnvoll sein, z.B. wenn zundchst MaBnahmen mit

kurativer Zielsetzung ergriffen werden, aber diese MaRnahmen sich im Verlauf nicht als wirksam in

Bezug auf das Therapieziel erweisen konnen (im Sinne eines , time-limited ICU-trials“ mit Sicherstellung

von Re-Evaluation eingeleiteter MaRnahmen). Dabei miissen sowohl psychische als auch physische

Auswirkungen der jeweiligen Entscheidungsmoglichkeiten besprochen werden.

pnACP umfasst folgende Aspekte:

1.

Auswirkungen von Schwangerschaftsabbruch versus perinataler Palliativversorgung des
Kindes auf den psychischen und emotionalen Zustand der Familie

Progredienz der Erkrankung, d.h. Verschlechterung des Zustands des Kindes, sowohl
pranatal/intrauterin wie postnatal

matterliche Zustandsverschlechterung, Komplikationen im Schwangerschaftsverlauf (z.B.
drohende Frihgeburt)
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4. die Geburtssituation

5. ggf. gewliinschte oder erforderliche Diagnostik nach der Geburt, um die Diagnose und
Prognose besser einschatzen zu kénnen

6. akute lebensbedrohliche Krisen des Kindes

7. Zustdnde nach Krisen, die eine deutliche Verschlechterung des Gesundheitszustands
bedeuten

8. (passagere) Stabilisierung des Kindes, wodurch eine Entlassung in die Hauslichkeit oder eine
Einrichtung (z.B. Kinderhospiz) moglich werden kénnte

9. potentielle Sterbesituationen (auch mogliche unterschiedliche Szenarien)

10. Zeit nach dem Versterben

Die Umsetzung der vorausschauenden Behandlungsplanung sollte interdisziplindgr und
interprofessionell geplant!®¥7%  nachvollziehbar dokumentiert'® und mit allen Beteiligten
kommuniziert werden.13%1427144 Eine detaillierte transparente und greifbare Dokumentation erhdht die
Wahrscheinlichkeit, dass Wiinsche auch in Krisen und Notfallsituationen durch unterschiedliche
Behandlungsteams umgesetzt werden kdnnen. In dem Dokument werden der Gesprachsprozess, die
Therapieziele und die MaRBnahmen mdglichst detailliert abgebildet.13%1411% Djes beriicksichtigt sowohl
die medizinischen als auch psychosoziale und spirituelle Aspekte.

Die vorausschauende Behandlungsplanung bietet damit auch die Chance, vorbereitend
VersorgungsmaRnahmen zu organisieren, damit Ablaufe reibungsloser umgesetzt werden kénnen (z.B.
die Entlassung nach Hause).

Es ist sinnvoll, in dem schriftlichen Dokument auch eine ,arztliche Notfall-Anordnung"!*® zu erstellen,
in der etwaige lebensverlangernde Malnahmen festgehalten werden. Diese sollte von den
behandelnden Arzten, den Pflegenden und wenn méglich den Eltern im Sinne einer padiatrischen

Vorausverfigung'¥’

unterschrieben sein. Damit wird ermdglicht, den im Notfall involvierten
Ersthelfenden und Fachkraften eine Handlungsanleitung zur Verfligung zu stellen, z.B. auch zur
Symptomkontrolle fir absehbare Krisen bei palliativer h&uslicher Begleitung (z.B. erforderliche

Medikamente).

Auch bei Vorliegen einer vorausschauenden Behandlungsplanung muss die aktuelle Situation stets
nochmals eingeschatzt und das Vorgehen unter Umstanden gemeinsam und gleichberechtigt mit den

Eltern angepasst werden,109110.148-151

Ein offener und ehrlicher Umgang mit verbleibenden Unsicherheiten vermeidet Konflikte und erhéht
in der Regel das elterliche Vertrauen in das Behandlungsteam,44148-150,152-154

Elterneinbindung in den Entscheidungsprozess

Eltern haben das Recht und mehrheitlich den Wunsch, aktiv an den Entscheidungen fir ihr Kind

mitzuwirken 148-150,153-157

Eltern finden es manchmal schwierig, sich mit vorausschauender Behandlungsplanung zu befassen,
jedoch sehen sie diese als wichtig an. Sie beflirworten eine individualisierte und abgestufte
Herangehensweise. Hoffnung und Lebensqualitat sind unter anderem relevante Themen fir sie. Eltern
haben auch viele nicht-medizinische Sachverhalte, die sie besprechen wollen. %1%
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Das von Eltern gewlinschte Mal$ des Mitwirkens und der Grad der Entscheidungsverantwortung ist
individuell unterschiedlich.6%1%> Um einen gemeinsamen Entscheidungsprozess zu ermdglichen, muss

101,138-140 jhnen zuhoren, ihr

sich das Behandlungsteam mit den Eltern kontinuierlich austauschen,
Wertvorstellungen  kennenlernen  und, soweit von den Eltern gewiinscht, den
Entscheidungsfindungsprozess mit ihnen gemeinsam und auf Augenhéhe zu gestalten.'®® Dies wird als

gemeinsame (partizipative) Entscheidungsfindung (= Shared Decision Making) bezeichnet.167:168

Damit Shared Decision Making tatsachlich stattfinden kann, bendétigen Eltern verstandlich aufbereitete
Informationen und emotionale Unterstiitzung.'**'*® Um dies zu gewihrleisten, sind spezifische
Kommunikationstrainings und Checklisten sinnvoll.11%119169 Dje Eltern sollten gefragt werden, in
welcher Form, Breite und Tiefe sie Informationen bekommen méchten.®? Die medizinischen

Informationen sollen anschaulich und nachvollziehbar vermittelt werden.*”®

Die Firsorge des Behandlungsteams besteht darin, sorgfaltig, schrittweise und gemeinsam mit der
Schwangeren und deren Partner*in bzw. den Eltern alle Handlungsoptionen zu priifen. Wichtig ist, zu
verstehen, dass die Griinde fir Entscheidungen der werdenden Eltern in der Regel nicht nur
medizinische Griinde sind, sondern in bedeutendem MaRe auch aus den Werten, Zielen und der
Biografie der Familie begriindet sind.>%110.148-150,153

Die Indikation fir MaBnahmen kann erst nach der Klarung des Therapiezieles gestellt werden. Eine
MaBnahme ist nur dann indiziert, wenn das gewilinschte Therapieziel durch diese realistisch erreicht
werden kann. Diese Beurteilung ist eine arztliche Aufgabe. Bei Unwirksamkeit oder wenn nur Schaden
droht und kein Nutzen durch eine Handlungsoption oder medizinische MalRnahme erkennbar ist
(fehlende Sinnhaftigkeit, “Futility”), darf die Durchflihrung auch trotz Verlangen der Eltern abgelehnt
werden.!’?

Wichtig ist bei der Entscheidungsfindung nicht nur das physiologisch-medizinische Therapieziel,
sondern das Lebensziel fur das Kind in der Familie. Es ist unverzichtbar, neben der arztlichen Sichtweise
die Expertise von Hebammen, Pflegenden, Therapeuten (Physiotherapeuten, Logopaden u.a.), sowie
von Fachkraften fir psychosoziale und spirituelle Themen einzubeziehen.**'’2 Das bietet die Chance

einer ganzheitlichen Sichtweise fiir alle Beteiligten (“Care-o-grafie”).}”?

Therapiezieldnderung im Verlauf einer Behandlung

Impulse zur Entscheidungsfindung hinsichtlich einer moéglichen Therapiezieldinderung diirfen von
Eltern und von jeder Person im Behandlungsteam gegeben werden. Diese Impulse sollten von der
pflegerischen und Teamleitung sensibel aufgenommen werden und entsprechende
Gesprachsprozesse innerhalb des Teams und mit den Eltern zeitnah eingeleitet und unterstitzt
werden.

Umgang mit der Entscheidungsfindung in besonderen Situationen

1. Dissens im Behandlungsteam oder zwischen Eltern und Behandlungsteam
Haufig gibt es unterschiedliche Auffassungen und Bewertungen der Handlungsoptionen bei
zweifelhafter Prognose innerhalb von Behandlungsteams. Hier sollte professionell mit dem
Dissens umgegangen werden. D.h. ein Konsens soll nicht erzwungen, sondern ein ethisch
begriindeter tragfahiger Weg erarbeitet werden.'’* Eine strukturierte ethische Fallbesprechung
inklusive externer Moderation und Beratung (klinische Ethikberatung, Ethikkomitee), kann dabei
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hilfreich sein. In sehr seltenen Fallen, wenn eine solche tragfahige Entscheidung nicht erreicht
wird, kann das ethische Prinzip des Nichtschadens fiir die Behandlung fiihrend werden.}’>17® Eg
sollte stets bedacht werden, dass Eltern bereits getroffene Entscheidungen im Verlauf in Frage
stellen. Auch fiir das Behandlungsteam konnen Veranderungen im Verlauf eine erneute
Einschatzung notig machen. Deshalb sind immer wieder vertrauensvolle Gesprache im Team und
mit den Eltern, idealerweise mit den gleichen Ansprechpartnern, notwendig.'’’

2. Akutsituationen ohne die Mdglichkeit der Einbeziehung der Eltern
Hier missen die Entscheidungen allein nach dem besten Kenntnisstand der medizinischen Fakten
und der Familie getroffen werden. Im Zweifelsfall ist bei bestehender medizinischer Indikation
zunachst eine stabilisierende Behandlung unter Vorbehalt einzuleiten (,,provisional care”) mit
dem Auftrag, die notigen Gesprache nachzuholen, sobald moéglich und dann ggf. die
Therapieziele zu andern.

Dokumentation
Bezliglich Dokumentation und Informationsweitergabe im Helfersystem (» 12. Helfer*innensysteme:
Netzwerke und Schnittstellen).

9 Begleitung in der Sterbephase (End-of-Life Care)

Empfehlung 9.1 ‘ Neu | Stand 2025

In der Sterbephase des Kindes soll mittels nicht-medikamentdser und medikamentoser
Malnahmen eine optimale Kontrolle von leidvollen Symptomen gewahrleistet sein.

Konsensstarke: Starker Konsens | Empfehlungsstarke: M1

Empfehlung 9.2 Neu | Stand 2025

Alle invasiven sowie nicht-invasiven therapeutischen und diagnostischen MaBnahmen sollen
bezliglich ihrer Notwendigkeit kritisch hinterfragt werden.

| Konsensstdrke: Starker Konsens |Empfeh|ungsstérke: o |

Empfehlung 9.3 Neu | Stand 2025

Die interprofessionelle Begleitung des Kindes und der Familie sollte in achtsamer und
angemessener Weise angepasst an die individuellen Bedirfnisse erfolgen.

Konsensstarke: Konsens | Empfehlungsstirke:
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Hintergrund

Allgemeine Hinweise

Im Sinne einer palliativen Versorgung steht bei Neugeborenen mit lebenslimitierenden Erkrankungen
nicht die Verlangerung der Lebenszeit um jeden Preis, sondern dessen bestmogliche Lebensqualitat
sowie das Befinden der dazugehérigen Familie im Vordergrund.»° Die Sterbephase kann wihrend der
Geburt, direkt nach Geburt oder innerhalb weniger Stunden, aber auch erst nach Tagen oder Monaten
beginnen. Bei jeglicher medizinischer Entscheidung soll das Wohl des Kindes oberste Prioritat
haben.*?>'’® Das bedeutet, dass Behandlungen, die das Kind belasten, ohne einen erkennbaren Nutzen
zu bringen, medizinisch nicht indiziert sind und daher nicht durchgefiihrt werden sollen.’”® Alle
diagnostischen und therapeutischen MaRnahmen miissen diesbeziiglich kritisch hinterfragt werden.?*
Dazu gehoren auch lebenserhaltende MaRnahmen wie z.B. Beatmung, Sauerstoffgabe,
Infusionstherapie, (teil-)parenteralen Erndhrung oder Erndhrung tiber Magen-/Duodenalsonden.5%180
Die Fortflihrung einer lebenserhaltenden Therapie kann dennoch fiir eine eng begrenzte Zeit indiziert
sein, um der Familie die Gelegenheit zu geben, sich vom Kind zu verabschieden. Voraussetzung dafir
ist eine addquate Schmerz- und Symptomkontrolle.'®18 Dje Beendigung einer nicht mehr indizierten
Behandlung (withdrawal of life-prolonging treatment) ist ethisch und juristisch gleich zu werten, wie
das Unterlassen einer entsprechenden MaBnahme (withholding of life-prolonging treatment) und
erfiillt explizit nicht den Tatbestand einer strafbaren aktiven Sterbehilfe.?

Spatestens in der Sterbephase sollte konsequent auf jegliche belastende invasive (z.B.
Blutentnahmen), aber auch nicht invasive Diagnostik (z.B. Wiegen, Blutdruck- oder
Temperaturmessen, Ultraschall) verzichtet werden. Auch die Uberwachung (Monitoring) sollte in
Absprache mit den Eltern Giberdacht werden. Ein Monitor lenkt haufig die Aufmerksamkeit der Eltern
und des Fachpersonals auf das Gerat und kann somit die direkte Zuwendung zum Kind storen.

Ist zu erwarten, dass das Kind die Geburt moglicherweise nicht tiberleben oder direkt nach der Geburt
versterben wird, kann auf eine CTG-Ableitung verzichtet werden, da bei gesicherter
lebenslimitierender Grunderkrankung des Kindes in der Regel keine Indikation zur akuten (Not-)Sectio
aus kindlicher Indikation gestellt werden wird. Im Einzelfall kann (z.B. auf expliziten Wunsch der
Mutter/Eltern oder bei geburtshilflich-maternaler Indikation) eine CTG-Ableitung erwogen werden.
Eltern sollen auf mogliche Symptome, Reaktionen und Verhaltensweisen des sterbenden Kindes
vorbereitet werden, um Verunsicherungen und Angste zu reduzieren. Auch die Unsicherheit bzgl. der
Dauer des individuellen Sterbeprozesses soll benannt werden. Eltern sollen sicher sein, dass sie zu
keinem Zeitpunkt ungewollt alleingelassen werden. Eltern berichten, dass sie eine achtsame
Begleitung’® als hilfreich und die gemeinsame Zeit mit ihrem Kind als wertvoll und bedeutsam erlebt
haben.'®

Das Vermeiden von schmerzhaften, belastenden Prozeduren und PflegemalBnahmen, und das
Ermoglichen des direkten Hautkontaktes zu den Eltern sind derzeit die effektivsten Strategien, um
Schmerzen und Unbehagen bei einem schwer kranken Neugeborenen zu reduzieren.'®188 AuRerdem
sollte eine generelle Reduktion zusatzlicher daulerer, stressauslosender Reize (z.B. Licht, Larm, Kalte,
Unruhe) erfolgen. Hilfreich ist eine addquate Gestaltung der unmittelbaren Umgebung des Kindes
sowie eine sensible Arbeitsweise.
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Symptombeurteilung und -therapie

Symptombeurteilung und —therapie sollen zu jedem Zeitpunkt der Sterbephase und allerorts (im
Geburtsraum, auf der neonatologischen Intensivstation, im Kinderhospiz, zu Hause) vorgehalten
werden. Wenn der unmittelbare Sterbeprozess eingesetzt hat, ist es die primare Aufgabe des Teams,
diesen Prozess zu begleiten, ohne ihn unnotig zu storen. Ziel ist es, dem Kind ein Sterben in Wiirde und
ohne vermeidbares Leid zu ermdglichen.

Jedes Kind hat unabhangig vom Therapieziel grundsatzlich einen Anspruch auf eine spezialisierte
facharztliche Betreuung (vergleiche ,Deklaration von Ottawa zum Recht des Kindes auf
gesundheitliche Versorgung).53%* Dies gilt auch fiir Neugeborene, die an einer lebenslimitierenden
Erkrankung leiden und postnatal im Rahmen einer primaren Palliativbegleitung versterben.

Das Kind soll in der Sterbephase systematisch und sorgfaltig durch erfahrenes Fachpersonal im Hinblick
auf Schmerzen und andere leidvolle Symptome wie Atemnot, Unruhe und Angst mithilfe
standardisierter Fremdbeurteilungsskalen beurteilt werden.1%18218% 7ysitzlich sollte die elterliche
Einschatzung des kindlichen Zustandes beriicksichtigt werden.’? Auftretende belastende Symptome
missen frih erkannt, erkldrt und umgehend konsequent nicht-pharmakologisch'®®'%? und bei
entsprechender Indikation zusatzlich pharmakologisch?>3%182 pehandelt werden. Im Kontext einer
Palliativbegleitung direkt nach der Geburt unter Verzicht auf jeglichen Einsatz lebenserhaltender
MaBnahmen ist bei raschem Versterben des Kindes im Rahmen einer primaren Apnoe oftmals keine
pharmakologische Symptomkontrolle notwendig, hier liegt der Fokus auf dem konsequenten Einsatz
der nicht-pharmakologischen MaRnahmen (v.a. Hautkontakt, Warme, Verzicht auf dulRere Stressoren
wie Licht, Lirm, ...).?%

Die Verabreichung von Medikamenten wie Opiaten und Benzodiazepinen mit dem primaren
therapeutischen Ziel der Leid- und Symptomlinderung soll trotz moglicher atem- oder
kreislaufdeprimierender Nebenwirkungen erfolgen.® Hierbei richtet sich die Dosierung grundsétzlich
am therapeutischen Effekt aus.’®® Wichtig ist die Transparenz des medizinischen Handelns fiir alle
Beteiligten. Symptomlindernde Medikamente kdnnen Uber vorhandene Venenverweilkaniilen,
zentrale Katheter, Subkutanverweilkanilen, aber auch oral, nasal, rektal und transdermal verabreicht
werden.®21% Intramuskulidre, aber auch venése oder subkutane Punktionen fiir Einzelinjektionen
sollen vermieden werden.’®® Zu erwihnen ist, dass Opiate die terminale Schnappatmung nicht
unterdriicken.

Die unmittelbare Pflege des Kindes richtet sich vorrangig nach seinen individuellen Bedirfnissen
(,optimal care‘). Im Mittelpunkt stehen MaRnahmen, die das Wohlbefinden des Kindes unterstiitzen,
sowie belastenden Symptomen vorbeugen oder diese lindern. Als Distress-reduzierend haben sich z.B.
N&dhe und Hautkontakt, Héren vertrauter Stimmen oder Melodien, atemerleichternde Positionierung,
Vermeiden von Hunger- und Durstgefiihl in der Praxis bew&hrt.?%

Begleitung der Eltern

Eltern sind die wichtigsten Bezugspersonen fiir das Kind. Sie sollen mit all ihren Angsten, Bediirfnissen,
Sorgen und Wiinschen wahrgenommen werden. Sie sollen in der Entwicklung ihrer elterlichen
Autonomie und Fiirsorge unterstiitzt werden.'® Fiir viele Eltern ist es wichtig, in dieser Lebensphase
selbst etwas aktiv fiir ihr Kind tun zu kénnen (z.B. Hautkontakt, Stillen, Versorgung, pflegerische
MaRnahmen).1*%1%°> Das Behandlungsteam steht mit den Eltern im stindigen Austausch und vermittelt
Sicherheit und Ruhe in der Begleitung dieser letzten Lebensphase des Kindes.’® In dieser duRerst
emotionalen Phase sollen bleibende Erinnerungen (z.B. Fotos, Tagebuch, FuRabdriicke, getragene
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Kleidung, Erinnerungsbox) geschaffen werden.’'%® Das Team kann die Eltern mit einfiihlsamen
Impulsen dahingehend ermutigen und unterstiitzen selbst Erinnerungen zu generieren. Diese
Erinnerungen pragen im weiteren Verlauf die Trauerverarbeitung der Familien nachhaltig.'®® Manche
Eltern kdnnen solche Erinnerungsstiicke in der Akutphase nicht annehmen, sind spater aber oft sehr
dankbar fur diese Moglichkeiten der Erinnerung (siehe auch 6. Trauerbegleitung).

Menschliche Ndhe hat auch in der Sterbephase von Neugeborenen eine sehr hohe Prioritat.
Mtter/Eltern haben meist das Bediirfnis nach engem Kérperkontakt mit dem Kind und wiinschen sich
in der Regel ihr Kind auch nach dem Sterben noch bei sich haben zu kénnen, wie dies auch fiir das
Sterben &lterer Kinder beschrieben wird.?%

Wenn die Eltern nicht erreichbar oder aus individuellen Griinden nicht in der Lage sein sollten, ihr Kind
in der Sterbephase zu begleiten, sollte die Ndhe und menschliche Zuwendung von einer anderen
Person aus der Familie, dem Freundeskreis oder aus dem Behandlungsteam Gbernommen werden.
Gerade in der Phase des Sterbens soll dem Recht jeder Familie auf Privatsphdre Rechnung getragen
werden. Nach Moglichkeit sollten die Eltern, wenn von Ihnen gewlinscht, diese Phase mit dem Kind
ungestort verbringen. Zugehorigen sollte je nach Wunsch der Eltern spatestens jetzt Zugang zum Kind
gewahrt werden. Dies gilt besonders flir Geschwister und sollte auch im Geburtsraum bzw. auf der
neonatologischen Station ermdglicht werden 201203

Eine Entlassung des Kindes auf Wunsch der Eltern nach Hause steht und fallt mit der ambulanten
Betreuung der Familie durch ein interprofessionelles Team (z.B. ein spezialisiertes ambulantes
padiatrisches Palliativteam). Das erklarte Ziel, das Kind zum Sterben nach Hause zu bringen, sollte
zudem gegen eventuelle Transportrisiken und Belastungen fiir das Kind abgewogen werden.

Die Begleitung in der Sterbephase im aullerklinischen Setting ist moglich, wenn die Anwesenheit
eines/r Facharzt*in gewahrleistet ist.%*%* Die/der Facharzt*in soll in der Symptomeinschatzung und
nicht-pharmakologischen und pharmakologischen Symptomkontrolle bei Neugeborenen erfahren
sein.® Zudem missen die ggf. erforderlichen Medikamente zur Symptomkontrolle (z.B. Opioide) vor
Ort verflgbar sein. Bereits vor der Geburt kann die Kontaktaufnahme und Beratung durch ein
spezialisiertes ambulantes Kinderpalliativieam hilfreich sein, um den Wunsch das sterbende
Neugeborene zu Hause zu begleiten umzusetzen.

10 Qualifizierte Trauerbegleitung

Empfehlung 10.1 Neu | Stand 2025

Eltern und Zugehorigen eines lebensverkiirzend erkrankten oder sterbenden Kindes soll ab
Diagnosestellung eine proaktive, kompetente Trauerbegleitung niederschwellig angeboten
werden.

Konsensstirke: Starker Konsens Empfehlungsstarke: M1

34



S2k-Leitlinie: Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Peri- und Neonatologie
AWMF Reg.-Nr. 024-029 | Version 1.0

Empfehlung 10.2 Neu | Stand 2025

Trauerbegleitung soll wiederholt angeboten werden, kontinuierlich stattfinden,
ressourcenorientierte Impulse geben und sich den im Verlauf verandernden Bediirfnissen der
Betroffenen anpassen.

Konsensstérke: Starker Konsens | Empfehlungsstarke: T

Empfehlung 10.3 Neu | Stand 2025

Den Trauernden soll ausreichend Zeit und Raum gegeben werden, um die Generierung von
Erinnerungen an das verstorbene Kind zu ermdglichen.

Konsensstirke: Starker Konsens | Empfehlungsstirke: M1

Hintergrund

Trauer am Lebensanfang bedeutet fir betroffene Eltern oft, sich von ihrem Kind verabschieden zu
miussen, bevor sie es im Leben und in ihrer Familie begriit haben. Hilfreiche Trauerbegleitung
unterstitzt die Eltern-Kind-Beziehung und den Bindungsaufbau innerhalb der gesamten Familie. Sie
eroffnet achtsam Wege und erschliel$t Ressourcen fiir Weiterleben und Stabilisierung auf emotionaler,
psychischer, sozialer, spiritueller und physischer Ebene.”>204205
Ziel der Trauerbegleitung ist es, den trauernden Familien zu ermoglichen, den Verlust des Kindes in
ihre Lebens- und Familiengeschichte zu integrieren. Perinatale Verluste korrelieren mit haufigerem
Auftreten von depressiven Episoden, Angsten, der Entwicklung einer anhaltenden Trauerstérung oder
von Traumafolgestdrungen.?62%7 Geeignete Trauerbegleitung und psychosoziale Unterstiitzung kann
dazu dienen, méglichen Traumafolgestdrungen vorzubeugen,”9295,207,208
,Trauma-informed care” beschreibt eine Atmosphare von Sicherheit, Mitgefiihl, Zusammenarbeit,
Bestdndigkeit, Kontinuitdt, Wahlmoglichkeit und Anerkennung der Autonomie, in der Vielfalt
anerkannt wird. Dies ist forderlich fur eine moglichst umfangliche Integration des Verlustes und hilft
seelischen Verletzungen und Stressbelastungen vorzubeugen, sowohl bei Betroffenen als auch bei
unterstiitzenden Teams.?% Deshalb sollte neben einer speziellen und individuellen Trauerbegleitung
von allen Beteiligten moglichst nach den Prinzipien von ,trauma-informed care” gehandelt werden.?1%
214 Grundsatzliche zu beachtende Prinzipien von ,trauma-informed care” nach Sanders et al.” sind:

e Sicherheit (psychisch und physisch) fiir Betroffene und das fachliche Team

e  Zuverlassigkeit und Transparenz

e Peer-Support, Unterstltzung zur Selbsthilfe

e Haltung von partnerschaftlicher Zusammenarbeit

e Empowerment, Autonomie und Wahlimoglichkeit fir die Eltern und das betreuende Team

e Beriicksichtigung individueller kultureller, familiengeschichtlicher und genderspezifischer

Bediirfnisse

Der elterliche Trauerprozess beginnt bereits mit der Diagnosestellung, also oft vor dem Tod des
Kindes, und bedarf eines individuellen, verldsslichen und kontinuierlichen Begleitangebotes von
Beginn an.20>208 Trauerbegleitung unterstiitzt die Familie ganzheitlich, individuell und wertfrei. Sie
eréffnet Raume fiir Selbstbestimmung und Handlungsfiahigkeit.?%® Sie bietet Hilfe zur Selbsthilfe auch
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fiir den pragmatisch-organisatorischen Bereich, den Aufbau notwendiger Unterstiitzungsstrukturen
und die individuelle Uberleitung in das hausliche Umfeld.”*2%®
Eltern bendtigen zu Beginn ihres Trauerweges eine proaktive und niederschwellige
Kontaktaufnahme.?%®2%® 7y jedem Zeitpunkt haben sie die Freiheit, sich fir oder gegen einzelne
Angebote der Begleitung zu entscheiden. Trauerbegleitung soll wiederholt angeboten werden und
Impulse geben, da sich die Situation, die Befindlichkeit und die Bediirfnisse der Eltern im Verlauf immer
wieder dndern kdnnen.”®?'® Trauernde Eltern und ihre Zugehérigen benétigen verldssliche und
moglichst kontinuierliche Ansprechpersonen. Diese sollen ihnen ermdglichen, Gber ihre Gedanken,
Angste und Herausforderungen zu sprechen und jederzeit Fragen stellen zu kénnen.?'’
Da die gemeinsame Zeit mit dem Kind so kurz ist, zahlt jede Moglichkeit, Beziehung aufzubauen und
zu vertiefen. Alle Erfahrungen, die in der Lebenszeit und der Zeit nach dem Tod des Kindes gemacht
werden, sind besonders wertvoll, weil sie als Erinnerungen fiir ein ganzes weiteres Eltern- bzw.
Familienleben reichen missen, und so die Moglichkeit geschaffen wird, eine andauernde Bindung
aufzubauen, die heilsam fiir den Trauerweg sein kann.’! Den Angsten vor einem vertieften
Bindungsaufbau zum sterbenden oder verstorbenen Kind kann mit positiven Erfahrungsberichten
anderer betroffener Eltern begegnet werden. Zu horen, dass die Trauer durch wiederholte
Begegnungen eher vereinfacht wird, kann die Eltern ermutigen, die Zeit zu nutzen, in der das Kind noch
be-greifbar ist.?* Eltern kénnen sich auch jederzeit gegen eine Begegnung mit ihrem Kind entscheiden.
Viele Eltern brauchen individuelle Orientierung und Aufklarung Gber den Rahmen und die
Moglichkeiten, ihrem Kind zu begegnen. Es empfiehlt sich, dafiir die personellen, strukturellen und
organisatorischen Voraussetzungen zu schaffen, die es den Familien ermoglichen, bis zur Bestattung
Zeit mit ihrem Kind zu verbringen. Im Rahmen der Trauerbegleitung werden den Eltern Méglichkeiten
eroffnet, gemeinsame Erfahrungen zu machen und dem Kind einen Platz in der Familie zu geben.
Hierzu zdhlen sowohl elterliche Handlungen am und mit dem Kind wie zum Beispiel Waschen,
Korperpflege, Stillen als auch das Sammeln von Erinnerungen. Das Teilen von Erinnerungen an das
Baby hat einen positiven Einfluss auf die seelische Gesundheit der Angehdérigen.”®#8 Zudem beinhaltet
dies die Moglichkeit, Geschwister und wichtige Zugehorige einzuladen, das kranke, sterbende oder
verstorbene Kind kennenzulernen und somit besser zu verstehen, um wen die Eltern trauern.
Viele Eltern erleben es als groRRe Entlastung, wenn GroReltern oder anderen nahen Menschen ebenfalls
Gesprachsangebote gemacht werden, da sie sich selbst nicht in der Lage sehen, die betroffenen
Zugehdrigen zu trésten.”® Oftmals brauchen sie zudem Ermutigung, ihre Bediirfnisse gegeniiber ihren
Zugehorigen zu formulieren.
Als besonders hilfreich haben sich schriftliche Informationen fiir den Umgang mit trauernden Eltern
erwiesen, da in Stresssituationen die Merkfahigkeit oftmals reduziert ist.2%>?1® Betroffene Eltern
befinden sich bereits mit der Diagnosestellung in einer Ausnahmesituation. Folglich kann es notwendig
sein, relevante Themen im Rahmen der Trauerbegleitung individuell anzusprechen, die Eltern nur
selten von sich aus thematisieren. Hierzu gehoren z. B.:

e Einbeziehung und Trauer der Geschwister

e individuelle Trauerwege und Umgang mit moglichem Konfliktpotenzial in der Partnerschaft

e ambivalente Gefiihle bei teilverwaisten Mehrlingseltern

e Umgang mit Unsicherheit und Distanz im sozialen Umfeld

e Schritte fiur die Riickkehr in den Alltag

e Hebammenbetreuung
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e Finanzen (z.B. Kosten fiir Bestattung, Verdienstausfall)
Zur Sicherstellung einer weiterfiihrenden ambulanten Trauerbegleitung sollte gemeinsam
mit den Eltern Gber mogliche kontinuierliche Ansprechpersonen nachgedacht werden, um ihnen den

217213 Neben stets aktualisierten

Zugriff auf ein unterstitzendes Netzwerk zu ermoglichen.
Informationen Uber regionale Angebote in den Bereichen der Trauerbegleitung und psychosozialen
Versorgung (z. B. Hebammen, Trauergruppen, Psychosozialberatung, speziell ausgebildete
Therapeuten und Therapeutinnen, ambulante Kinderhospizdienste, Angebote der Gemeinden und
Kirchen) sollten ebenso die méglichen niederschwelligen Unterstltzungen aus dem familidren und
sozialen Umfeld angesprochen werden. Der Hinweis auf krankenkassenfinanzierte nachgeburtliche
Betreuung wird oft dankbar angenommen.”>%1¢
Im Rahmen einer professionellen Trauerbegleitung ist es notwendig, Risiken, die eine erschwerte
Trauer zur Folge haben koénnten, zu evaluieren. Die Wahrscheinlichkeit fiir eine anhaltende
Trauerstorung oder die Entwicklung von Traumafolgestorungen ist dann erhoht, wenn folgende
Risikofaktoren die vorhandenen Ressourcen deutlich iibersteigen:206:207:219

e eigene schwierige Bindungserfahrungen

e Unterdriickung, Vermeidung und Verzogerung der Trauer

e potenziell traumatisierende Todesumstdnde, wie z. B. Schwangerschaftsabbruch wegen

fetaler Anomalien

e Lebensumstinde, die die Trauer behindern

e ambivalente Beziehung zum verstorbenen Kind

e fehlendes unterstiitzendes soziales Umfeld

e fehlender Zugang zu Hilfesystemen

e fehlende personliche Ressourcen

e weitere noch unbewiltigte Verluste oder Krisen
Im Falle einer moglichen erschwerten Trauer sollte der trauernden Person aktiv eine spezialisierte und
qualifizierte Begleitung angeboten werden. Je eher Trauerbegleitung angeboten wird, desto frither
kénnen Risiken erkannt und Ressourcen aktiviert werden.”?1%220 Wichtig ist auch die Unterstiitzung
durch das soziale Umfeld und der Erfahrungsaustausch mit Gleichbetroffenen.®
Zum Erhalt der seelischen Gesundheit der friih verwaisten Eltern und aller Angehdrigen sollte die Klinik
auch Uber den Tod des Kindes hinaus Verantwortung Ubernehmen und sie mit ambulanten
weiterfiihrenden Hilfen vernetzen,20>209.216
Darliber hinaus sind auch die sekundaren Effekte der perinatalen Verluste auf das medizinische und
psychosoziale Fachpersonal zu beachten und dementsprechende unterstiitzende Angebote in Form
von Psychoedukation, Resilienzférderung und Verbesserung des Stressmanagements bereitzuhalten,
um das persdnliche Wachstum zu férdern.?%
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11 Spiritualitat
Empfehlung 11.1 Neu | Stand 2025

Spiritual Care sollte integrativer Bestandteil der Palliative Care sein. Sie bedeutet die gemeinsame
Sorge von Arzt*innen, Seelsorgenden, Hebammen, Pflegenden, Trauerbegleiter*innen,
Psycholog*innen als ,Spiritual Care Team' fiir die Spiritualitdat anderer Menschen und fir die
eigene.

Konsensstarke: Konsens | Empfehlungsstirke: !

Empfehlung 11.2 Neu | Stand 2025

Spiritual Care sollte unabhangig von der religiosen Ausrichtung einen geschiitzten Raum in
wertschatzendem Respekt vor der Diversitdt von Lebensentwirfen in einer multikulturellen
Gesellschaft bieten.

Konsensstarke: Starker Konsens | Empfehlungsstirke: M

Empfehlung 11.3 Neu | Stand 2025

Eltern sollten (iber eine spirituelle Begleitung informiert werden und sich fiir oder gegen diese
entscheiden dirfen. Spiritual Care kann auch lber den stationdren Aufenthalt hinaus erfolgen.

Konsensstarke: Starker Konsens | Empfehlungsstirke: 1

Hintergrund

Wenn ein Kind vor, wahrend oder bald nach der Geburt in ernste Lebensgefahr gerat, wenn Geburt
und Tod zusammenfallen oder sich in zeitlicher Ndhe ereignen, sind gleich zwei Lebensereignisse vollig
unerwartet verbunden. Die Familie kann in eine existentielle Krise geraten. Die Vorstellungen tiber das
Leben, seinen Sinn, die Wertvorstellungen und die spirituell-religiose Verankerung kénnen in Frage
gestellt werden,>® das Weltbild verriickt sich. In solchen Lebenskrisen kénnen spirituelle und religitse
Fragen in besonderer Weise an Bedeutung gewinnen.??%23 Spiritualitat kann Religiositat beinhalten,
geht aber (ber diese hinaus?** und sollte daher nicht mit der Zugehdrigkeit zu einer
Religionsgemeinschaft verwechselt werden??. Vielmehr kann unter dem Begriff Spiritualitat die Suche
nach Sinn, Verbundenheit und Transzendenz im Sinne einer personlichen und nicht konfessionell
gebundenen Glaubenspraxis gefasst werden.?%®

Spiritual Care beinhaltet die Sorge aller Gesundheitsberufe, diese Suche zu unterstiitzen und zu
begleiten und dabei auch fiir sich selbst zu sorgen.??2?” Sje kann daher als Fiirsorge sowohl um die
Ressourcen der Betroffenen als auch um die der Helfenden verstanden werden. Spiritual Care wird in
diesem Sinne von allen an der Begleitung und Versorgung beteiligten Personen (z.B. Arzt*innen,
Hebammen, Psycholog*innen, Pflegefachkraften, Seelsorgenden, etc.) als interdisziplinares ,Spiritual
Care Team’ geleistet. Aus unterschiedlichen Fachrichtungen herkommend bringt das Spiritual Care
Team so vielfaltige Perspektiven in den Begleitprozess ein. Alle Begleitenden sind gefragt sich Zeit fur
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die Erfragung der spirituellen Bediirfnisse zu nehmen??

, sollten entsprechend hierfiir sensibilisiert sein
und diese Bediirfnisse auch fiir die weitere Begleitung dokumentieren.??2° Dabeij ist auch zwischen
dem weiter gefassten spirituell-seelsorgenden und dem engeren religids-pastoralen (seelsorgerischen)
Angebot zu unterscheiden. Unabhangig von der Profession der Anbietenden stellen (Not)Taufe,
Segnung, Gebet oder auch BegriiRungs- und Abschiedsrituale fiir Eltern und behandelndes Team das
Kind in seiner Einzigartigkeit in den Mittelpunkt, unabhingig von seinem Gesundheitszustand.?*!
Gleichzeitig erinnern sie bei allen technischen Moglichkeiten an die Unverfiligbarkeit des Lebens.
Rituale sind Ausdruck der Liebe und Wiirdigung.2® Sie erdffnen somit inmitten allen medizinischen Tuns
eine andere Dimension familidarer Erfahrung. Sie schenken dem Kind Wertschatzung, binden es in die
Gemeinschaft ein und helfen so, ihm einen bleibenden Platz zu geben, auch wenn es stirbt. Rituale
kénnen Eltern und Team verbinden.

Spiritual Care ist dabei aufmerksam und offen fir die spirituellen Bediirfnisse von Eltern, von
Zugehorigen und von Mitgliedern des betreuenden Teams. Sie unterstiitzt die Suche nach Sinn,
Kraftquellen und (neuer) Verbindung. Wenn der eigene Glaube nicht (mehr) als tragend und tréstend
erfahren wird, kann dies als zusatzliche Belastung empfunden werden. Die Frage nach Schuld, auch
wenn sie nicht ausgesprochen wird, kann ein wichtiges Thema sein,?? fiir die Spiritual Care
sensibilisiert sein sollte. Spiritual Care wird angeboten in wertschatzendem Respekt vor der Diversitat
von Lebensentwiirfen in einer multikulturellen Gesellschaft. Zugleich gibt es auch Menschen, die von
ihrem Gegeniiber spirituelle Orientierung erwarten und einfordern.

Spirituell Sorgende werden in ihrer Haltung den Betroffenen gegenliber Mit-Suchende sein, die sich an
ihre Seite stellen. Sie nehmen spirituell-religiose Bedurfnisse ihrer Gesprachspartner*innen
einfiihlsam wahr und bieten keine vorgefertigten Antworten an, sondern gehen sensibel fragend auf
die Eltern zu und respektieren in erster Linie deren Wiinsche und Noéte. Sie sind in ihrer Spiritualitat
erkennbar und wahrhaftig, ohne ihre eigenen Vorstellungen in den Vordergrund zu stellen oder gar
durchsetzen zu wollen. Spiritual Care sollte unabhadngig von der religisen Ausrichtung einen
geschiitzten Raum bieten. Eltern und Gesundheitsfachpersonen sollten die Mdglichkeit haben, auch
mit einem Gegeniber, das nicht Teil des behandelnden Teams ist, Gber ihre Situation nachzudenken.
Spiritual Care kann von Geistlichen, Psycholog*innen, Hebammen, psychosozialen
Elternberater*innen und Trauerbegleitenden auch lber den stationdren Aufenthalt bzw. den Tod des
Kindes?* hinaus erfolgen. Weil diese zeitlich nicht unbedingt an den Stationsablauf gebunden sind,
stellt dies eine Entlastung fiir das Team dar.

Viele Eltern befilirchten, dass der Tod schon nah ist, sobald ein Teammitglied ihnen den Kontakt zu
Mitarbeitenden des Spiritual Care Teams anbietet. Deshalb sind kontinuierliche Absprachen zwischen
Behandlungs- und Spiritual Care Team im Hinblick auf deren mogliche Einbindung wichtig. Gegeniber
den Eltern sollte das Angebot Spiritual Care einzubeziehen, frihzeitig und im Verlauf wiederholt
ausgesprochen werden, damit Spiritual Care als selbstverstandlicher Teil des Unterstiitzungssystems
wahrgenommen werden kann.?** lhre tatsichliche Einbindung ist jedoch nur bei elterlichem Wunsch
anzustreben und sollte dann regelmaRig und niedrigschwellig erfolgen. Dennoch bleiben alle
Begleitenden auf die Hinweise der Teammitglieder angewiesen, dass und wo ihr Beistand ggf. bendtigt
wird. Spiritual Care ist ebenfalls unterstiitzend fir diejenigen Eltern, die das Sterben eines anderen
Kindes erlebt oder davon erfahren haben.

AulRerdem kdnnen interprofessionell begleitete Teamgesprache, ebenso wie Rituale eine hilfreiche
Funktion flr das behandelnde Team im Blick auf die Bewaltigung der belastenden Anteile ihrer Arbeit
und die damit verbundenen eigenen spirituell-religiosen Fragen und Bedirfnisse haben. Es ist fir alle
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Beteiligten von groRer Bedeutung, eine tragende Zuversicht zu entwickeln und jedes Teammitglied so
zu starken, dass Bewaltigung gelingen kann. Als integraler Bestandteil perinatologischer palliativer
Begleitung ist Spiritual Care damit auch eine zukunftsorientierte Aufgabe und Verantwortung fir die

Klinikleitung.?*

12 Helfer*innensysteme: Netzwerke und
Schnittstellen

Statement 12.1 Neu | Stand 2025

Voraussetzung fiir eine qualitativ gute, individuelle und bedarfsgerechte Begleitung der ganzen
Familie ist eine kollegiale und transparente Kooperation der jeweiligen Netzwerkpartner*innen
innerhalb und aulRerhalb der Klinik.

Konsensstarke: Starker Konsens
Empfehlung 12.2 ‘ Neu | Stand 2025
Um eine sektorenibergreifende Kommunikation, Dokumentation und Versorgung zu

gewahrleisten, sollten klare Strukturen und Verantwortlichkeiten innerhalb des Netzwerkes
festgelegt sein.

Konsensstarke: Starker Konsens | Empfehlungsstirke: M

Empfehlung 12.3 Neu | Stand 2025

Zur Entlastung der Eltern und der Netzwerkpartner*innen sollte eine hauptverantwortliche,
koordinierende Ansprechpartner*in benannt werden.

Konsensstarke: Starker Konsens | Empfehlungsstirke: 1

Hintergrund

Palliative Versorgung von Neugeborenen sowie die Beratung und (Trauer-)Begleitung betroffener
Eltern und Zugehoriger ist ein interprofessioneller und interdisziplindrer Prozess,10:16:66:69,236,237 dar
vorgeburtlich mit der Diagnosestellung einer lebensverkiirzenden Erkrankung des Kindes beginnt und
gegebenenfalls erst weit nach dem Tod des Kindes endet.® Die Erstellung eines palliativen Netzwerk-
und Betreuungsplanes sowie die Beratung der Eltern und Zugehorigen sollte frithestmdglich in
interdisziplindrer Absprache erfolgen. Dabei sollten vor allem die Gesamtprognose des Kindes und
dessen zu erwartende Lebensqualitdt im Fokus stehen.?8239 Angebote zur (Trauer-)Begleitung der
Eltern und deren Zugehorigen” sollten iiber den Tod des Kindes hinaus dem individuellen Bedarf

entsprechend bereitgestellt werden.510:240
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Dafiir bedarf es von Beginn an eines interprofessionell und interdisziplindr kooperierenden,
sektorentibergreifenden Netzwerkes, welches sich aus ambulant und stationar tatigen Akteur*innen
zusammensetzt. Schnittstellen sind von besonderer Bedeutung. Klare Kommunikationsstrukturen und
Zustandigkeiten sollten festgelegt und eine idealerweise strukturierte und sektoriibergreifende
Dokumentation und Kommunikation gewahrleistet werden.

Flr den optimalen Betreuungsverlauf bendétigen die Familien und die Netzwerkpartner*innen klare,
transparente und definierte Zustindigkeiten.?*! Dazu gehoért auch die Festlegung einer oder mehrerer
fir die Koordination verantwortlichen Person/en, die mogliche Versorgungsliicken oder -doppelungen
und Kommunikationsprobleme erkennt/en, sowie Lésungen anregt/en.®® Die priméire
Verantwortlichkeit fiir die Fallkoordination wird vom interprofessionellen Team personell zugeordnet.
Es gibt keinen allgemeingiiltigen Standard fiir die Struktur eines gut funktionierenden individuellen
Hilfesystems. Es bedarf regionaler Losungen entsprechend der vorliegenden strukturellen und
personellen Ressourcen.

Nur eine enge und vertrauensvolle interprofessionelle und interdisziplindare Zusammenarbeit, ohne
Hierarchien und ,auf Augenhdhe” sorgt fiir die Verringerung von Schnittstellenproblemen und hilft,
verfiigbare Hilfesysteme addquat zu initiieren und zu installieren.'® Hierzu ist es notwendig, tiber
regionale Netzwerkpartner*innen stets aktuell informiert zu sein, um Eltern umfassend beraten und
in die Planung einbeziehen zu kdnnen.

Die Ubereinkunft, den gemeinsam definierten Behandlungsplan einzuhalten bzw. nur im Konsens mit
den Eltern davon abzuweichen, soll Vertrauen zwischen den behandelnden Teams und den Eltern
schaffen (P 8. Therapieziele und Behandlungsentscheidungen, Advance Care Planning).

Eine Evaluation der Netzwerkarbeit sollte auf Fall- und Strukturebene unter Einbeziehung der
Betroffenen durchgefiihrt werden. Netzwerke unterliegen der stetigen institutionellen und
personellen Anderung und benétigen regelméaRige, fiir alle Partner erkennbaren Aktualisierungen.
Die Grundlagen des Datenschutzes, insbesondere unter Bericksichtigung der Einwilligung der
Betroffenen, sind zu wahren.

13 Fursorge und Selbstsorge im Team

Empfehlung 13.1 ‘ Neu | Stand 2025

Die Ressourcen und die Resilienz des interprofessionellen Teams und der zugehdrigen einzelnen
Mitglieder sollten gestarkt werden, um eine optimale Begleitung der Patient*innen und
Zugehorigen leisten zu kénnen.

Konsensstarke: Starker Konsens | Empfehlungsstirke:

Empfehlung 13.2 Neu | Stand 2025

Unabhangig von Profession und Erfahrung soll jedes Teammitglied das Recht haben, eine
Diskussion tiber Therapieziele und therapeutischen MaBnahmen anzustolRen.

Konsensstirke: Starker Konsens | Empfehlungsstarke: M1
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Empfehlung 13.3 ‘ Neu | Stand 2025

Trager und Einrichtungen sollen personelle, strukturelle und organisatorische Voraussetzungen
schaffen, um Ressourcen und Resilienz der Teammitglieder zu starken und fiir deren
Gesunderhaltung zu sorgen.

Konsensstérke: Starker Konsens Empfehlungsstarke: T

Hintergrund

Im Kontext von perinataler Palliativversorgung und Trauerbegleitung arbeitet das Team taglich im
belastenden, anspruchsvollen Tatigkeitsfeld zwischen Leben und Tod.

Die Haltung im Team zueinander ist gepragt von Solidaritat, gegenseitiger Wertschatzung, Vertrauen
und kritischer Reflexion.?**%43 Innerhalb des Teams sollte der anerkennende Respekt der persénlichen,
teils existentiellen Herausforderungen die Grundlage fiir die perinatologisch palliative Arbeit sein.
Dies gilt auch fir ein interdisziplindres Team. Ein Perspektivwechsel unterstiitzt ein gleiches
Verstandnis fur diese Arbeit.

Eine gute Palliativversorgung und Trauerbegleitung erfordert auch professionelle Distanz, um die
Bedirfnisse des Kindes und der Familie einschitzen und entsprechend handeln zu kénnen.
Professionelle Distanz bedeutet sowohl ausreichend Nahe und Vertrauen zu schaffen als auch genug
Uberblick und Schutz zu wahren, um den Unterschied zum eigenen Erleben wahrnehmen zu kénnen.
Um gut fir die Patient*innen und deren Zugehdorige zu sorgen, ist es notwendig, eigene Bedirfnisse
wahr- und ernst zu nehmen. Nur, wer gut fir sich selbst sorgt, ist auf Dauer in der Lage, gut flir andere
zu sorgen 244246

Die Mitarbeitenden des Teams sollen an der Erarbeitung und Planung von Therapieoptionen beteiligt
werden,*®17? da ein gemeinsames Verstandnis der unterschiedlichen Sichtweisen moralischen Stress
vermindert. Dazu gehort auch, dass jedes Teammitglied das Recht hat, eine Diskussion liber
Therapieziele anzustoBen, unabhangig von Hierarchie und Erfahrung. Unterstiitzend kénnen
entwickelte Standards sein, die in einem kooperierenden, interdisziplinaren Team Handlungssicherheit
geben.®

Hilfreich sind regelmaRige, institutionalisierte Gesprachsformate, die allen Teammitgliedern die
Moglichkeit geben, das Geschehene konstruktiv, wertschatzend und empathisch zu reflektieren.
Hierzu zahlen u.a. kollegiale Beratungen und Debriefings bei besonderen und belastenden Situationen
fir das Team, sowie Fallbesprechungen, Ethikbesprechungen und Morbiditats- und
Mortalitidtskonferenzen.?*’ Der fachliche und menschliche Austausch sowie Fortbildungen und
Supervision tragen zu professioneller Selbstsorge bei und konnen sekundarer und indirekter
Traumatisierung vorbeugen,2#-2%

Das Team sollte darauf achten, dass jedes Teammitglied die Belastung, ein sterbendes oder
verstorbenes Kind und dessen Familie zu begleiten, gut tragen kann. Im Falle einer auRergewdhnlich
hohen Belastung soll es moglich sein, dass die Betreuung durch ein anderes Teammitglied
Ubernommen wird. Jedes Teammitglied hat nicht nur die Verpflichtung, auf sich selbst, sondern auch
auf die anderen Teammitglieder zu achten.?*! Dies schlieRt die Mdglichkeiten der Erholung nach einer
Palliativversorgung bzw. Trauerbegleitung ein.
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ErfahrungsgemaR ist es hilfreich, wenn Teammitglieder ihre personliche Haltung zu Themen wie Tod,
Sterben, Abschied und Trauer reflektieren. Stationseigene Rituale (z.B. das Schreiben einer Trauerkarte
an die Eltern oder eine jahrliche Gedenkfeier fiir die verstorbenen Kinder) und die Entwicklung einer
Abschiedskultur innerhalb des Arbeitsalltags (z.B. Aufstellen eines Gedenktisches fiir verstorbene
Kinder) bieten den Mitarbeitenden Unterstiitzung und Orientierung im Umgang mit belastenden und
aullergewdhnlichen Situationen.
Erfahrene Kolleg*innen sollten fiir weniger erfahrene Teammitglieder als Mentor*innen fungieren und
belastete Kolleg*innen begleitend unterstiitzen.12",22
Der Trager bzw. die Einrichtung hat die Firsorgepflicht und die Verantwortung flir personelle,
strukturelle und organisatorische Voraussetzungen.’%'?7253  patjentensicherheit und die
Personalzufriedenheit stehen dabei im Vordergrund. Neben der Gewadhrleistung im Bereich der
Grundqualifikation sollten ergdanzend spezifische Qualifikationsmoglichkeiten geférdert und
ermoglicht werden, z.B.:

e Ethikberatung im Gesundheitswesen

e Seelsorge

e Supervision, Coaching, psychologische oder psychosoziale Unterstiitzung

e Pflegerische, medizinische und psychosoziale Weiterbildung in Palliative Care und

Trauerbegleitung
® Achtsamkeits- und Resilienztrainings

Zusatzlich kann ein Unternehmensleitbild, in dem die Haltung des Teams abgebildet wird, den
Zusammenhalt starken.?*”
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