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MAPPS - ein Modulares ACP Pro

Advance Care Planning (ACP): von der Patientenverfigung zum Konzept
MAPPs: Von der BMBF-Pilotstudie PREPARE zum ACP-Programm
Ausblick und Einladung




Ein Abstecher in die Ethik:

Therapieentscheidungen in der Padiatrie KL'NIKUM

Welches Therapieziel soll im Mittelpunkt stehen?
_. Kind — Eltern/Sorgeberechtigte - Fachkrafte

_\@'_ Ist dieses Therapieziel realistisch erreichbar?
« Mit welchen MalRnahmen?

’ Fachkrafte

K. Knochel |MAPPS | Kinderpalliativzentrum Miinchen |2021 Adaptiert an Jox et al, J Med Ethics 2012



. KLINIKUM
Advance Care Planning

Warum?

Nationale & internationale Erfahrungen und Studien:

Patientenverfiigungen....
« sind nicht vorhanden (allerdings steigende Tendenz)
« liegen zur Entscheidung nicht vor
« Angehorige/Stellvertretende kennen Winsche der Betroffenen nicht oder unzureichend
« decken relevante Situationen nicht ab (Notfall, Intensiv)
« sind nicht verlasslich (valide)

« und werden nicht (angemessen) berlcksichtigt

Mit freundlicher Genehmigung von Prof. Dr. Georg Marckmann, 1. ACP-Kongress Kdln 2020

K. Knochel |MAPPS | Kinderpalliativzentrum Munchen |2021



KLINIKUM

Advance Care Planning - Patientenverfugung

Verwirrung oder Unterschied?

(@’) Der Begriff: Die Dokumente:

= Behandlung im Voraus planen = Patientenverfiigung

= Vorausplanung von Behandlung Elternverfiigung

= Vorausverfigung von Behandlung Notfallplan: ANO,EVN, VVN, DNR ...
= Gesundheitliche Versorgungsplanung

andere

,1he goal of Advance Care Planning is to help ensure that people receive medical care

that is consistent with their values, goals and preferences during serious and chronic illness”

International Multidisziplinary Delphi Panel, Sudore et al. 2017

K. Knochel | MAPPS | Kinderpalliativzentrum Minchen | 2021



Advance Care Planning KLINIKUM

Ermoglicht, M Voraus
VO N In Ruhe und mit Zeit.

VORAUSPLANEN Behandlungsentscheidungen

zu planen oder vorzubereiten:

U N D e fur lebensbedrohliche Krisen,
e flUr das Fortschreiten einer Krankheit,

| M VO RA U S D E N K E N « flr die letzte Lebensphase

orientiert am individuellen Verlauf, an personlichen Werten
und Winschen des Kindes und seiner Familie.

ACP ist ein Angebot,

» die Bedeutung von Behandlungsoptionen flr Leben und Alltag des Kindes zu erarbeiten,

» die Informationen festzuhalten, weiterzugeben und deren Umsetzung zu unterstltzen,

» die Schritte und Entscheidungen fir Eltern nachvollziehbar zusammenzufassen.

K. Knochel |MAPPS | Kinderpalliativzentrum Munchen |2021



Advance Care Planning P cmiom

Ein Konzept fur Vorausverfiugung u/o Vorbereitung

Patientenverfiigungen....
... werden nicht (angemessen) berilcksichtigt.

Advance Care Planning (ACP)
Seit 1990 in den USA: Respecting Choices,
Australien, Neuseeland, Canada

Seit 2008 Deutschland:

BMBF geftrdert: Beizeiten begleiten
Innovationsfond: BEVOR-Studie

Seit 2009 erste padiatrische Programme:
In US, Australien, GB
In Niederlande seit 2020: Impact https://www.kinderpalliatief.nl/impact/uk

In Deutschland BMBF-Projekt 2017-2020 PREPARE s MAPPs 2021

K. Knochel | MAPPS | Kinderpalliativzentrum Minchen | 2021
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KLINIKUM

PROS | CONS

Advance Care Planning

K. Knochel | MAPPS | Kinderpalliativzentrum Mlinchen | 2021



KLINIKUM

Selbstbestimmung und Informed consent

Art. 2, Abs. 1 GG
Recht auf selbstbestimmtes Leben und Sterben

§630d BGB
Informed consent

§1901a BGB
Selbstbestimmung auch bei Entscheidungsunfahigkeit

Voraussetzung:
Wille vorab gebildet, ermittelt und dokumentiert

Art. 6, Abs. 2 Satz 1 GG

Pflege und Erziehung der Kinder sind das naturliche
Recht der Eltern und die zuvorderst ihnen
obliegende Pflicht.

K. Knochel | MAPPS | Kinderpalliativzentrum Minchen | 2021

FUr medizinische Entscheidungen
Befahigung zur Selbstbestimmung

Informed Consent rir zukiinftige Entscheidungen
Im Voraus treffen Oder Vorbereiten

Befahigung der Stellvertretenden
Befahigung der Sorgeberechtigten

Im besten Interesse des Kindes



KLINIKUM

Juristische Grundlagen

§1901a BGB (sog. Patientenverfligungsgesetz)

§1901a Abs.1 8§1901a Abs. 2

Vorausverfigung Behandlungswunsch

e ainwili tshige Vollishri
ur einwifigungstanige VOTjannge anwendbar fur einwilligungsfahige Jugendliche

. o . Adaptiert aus Gramm, Knochel, Fiihrer, 2021; Kapitel ACP bei Kindern und Jugendlichen, Buch ACP Neuauflage
K. Knochel |MAPPS | Kinderpalliativzentrum Munchen |2021



KLINIKUM

Bundesérztekammer/Zentrale Ethikkommission bei der Bundesarztekammer
Hinweise und Empfehlungen zum Umgang mit Vorsorgevollmachten
und Patientenverfiigungen im arztlichen Alltag

(Stand: 25.10.2018)

Vorsorgliche Willensbekundungen von minderjahrigen Patienten

werden von den Vorschriften des Betreuungsrechts nicht erfasst, da das Betreuungsrecht nur fir Volljahrige gilt.

Solche AuBerungen sind jedoch bei der Entscheidungsfindung
im Kontext mit den Befugnissen der sorgeberechtigten Eltern

bei der arztlichen Behandlung des minderjahrigen Patienten mit wachsender Reife zu
beachten.

Ist der Patient inzwischen volljahrig geworden, sind seine friiheren Willensbekundungen als Behandlungswiinsche oder als
Indiz fur den mutmaldlichen Willen des nunmehr volljahrigen Patienten zu beriicksichtigen.

K. Knochel |MAPPS | Kinderpalliativzentrum Munchen |2021
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‘It takes three to tango’:: a framework for KLINIKUM
understanding patient partnership in paediatric

clinics

Jonathan Gabe 8 & & Gillian Olumide &, Michael Bury 8

Familie

Das Kind im
Mittelpunkt

m
Freunde

Behandlungsteam Arzt*in v

Pflegedienste; Kindergarten, Schule

K. Knochel | MAPPS | Kinderpalliativzentrum Minchen | 2021



KLINIKUM

Joshua

http://www.br.de/mediathek/video/sendungen/sternstunden-gala/sterstunden-bilanz-
palliativ-100.html

K. Knochel |MAPPS | Kinderpalliativzentrum Munchen |2021
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Das ist fur Eltern

viel zu belastend ....
Es ist schwierig, die

Wiinsche der Kinder zu
Es gibt keine ermitteln, vor allem bei den
rechtliche Kindern, die non-verbal
Grundlage ... kommunizieren ...

Die Prognose ist

Es ist schwierig, unsicher

das Thema
anzusprechen ...

Eltern wollen

nicht Gber
Das kann man Sterben und Tod
vorher sowie so sprechen ...

nicht vorher
entscheiden....

K. Knochel |MAPPS | Kinderpalliativzentrum Miinchen | 2021 Nach Lotz etal,, 2015



VORTEILE VON ADVANCE CARE PLANNING M cnicum

- Fachkrafte Eltern

Beteiligung von Eltern und Kind (shared decision-making)

Besseres Verstdndnis der Patienten- /Elternwiinsche

Vorbereitung auf schwierige Situationen

Handlungssicherheit

‘ \1\, durch konkrete Festlegungen
[1 schriftliche Dokumentation wichtig!

Verbesserung der Versorgungsqualitat
00

w = Beachtung des Patientenwillen / Eltern als
/J Stellvertreter
= Verminderung von unnoétigem Leiden

K. Knochel |MAPPS | Kinderpalliativzentrum Munchen |2021

Zeit und Informationen, um
bestmoégliche Entscheidungen zu treffen

[1 Gesprache wichtig! Und Zeit dazwischen!

Gefuhl der Sicherheit und Kontrolle

" wissen, was passiert

= Gefuhl, gute Eltern zu sein

Lotz et al., Palliative Medicine 2015 und 2017



KLINIKUM

Advance Care Planning

Benefits — Nachweis in RCTs

Praferenzen besser bericksichtigt (z.B. Detering et al., BMJ 2010)
Angehdrige mit ACP: weniger Stress, Angst, Depression
Kongruenz EOLC-Praferenzen verbessert

Lyon et al., Pediatrics 2018, DeCourney et al., Crit Care Med 2018)

Verbesserte Lebensqualitat pecourney et al., Crit Care Med 2018

Weitere Ziele:

« Reduktion von Belastung durch Decisional Regret und

« Verbesserung von Entscheidungssicherheit flir Entscheidungen flr
Kinder und Jugendliche mit LLD

K. Knochel | MAPPS | Kinderpalliativzentrum Minchen | 2021
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und Forschung

Advance Care Planning fur Kinder und Jugendliche R | Bundesministerum

MAPPS — ein Modulares ACP Programm

s Advance Care Planning (ACP): ein Konzept auch fur die Padiatrie
<* Vom BMBF-Projekt PREPARE zu MAPPS
<» Ausblick und Einladung

K. Knochel | MAPPS | Kinderpalliativzentrum Minchen | 2021



Erste Forschungsergebnisse 2013 - 2019

Eltern

Original Article

PALLIATIVE
MEDICINE

“Hope for the best, prepare for the
worst’”’: A qualitative interview study
on parents’ needs and fears in pediatric
advance care planning

Palliative Medicine
-8
® The Author{s) 201¢

Reprints and rmik:ns:
sagepub.co.ubkl/journalsPermissions.nav
DO 10.1177/02692163 16679913

pmj.sagepub.com

Forschungsteam | Fachkrafte

Systematic
Review
(2013)

©SAGE
Julia Desiree Lotz!, Marion Daxer!, Ralf ] Jox23, 20 1 5
Gian Domenico Borasio* and Monika Fiihrer!
Palliative Medicine
. . . 2015, Vol. 2%(3) 212-222
Pediatric advance care planning from the  on.ali .
. . Reprints and permissions:
perspective of health care professionals: sgep ok oumalParmisions o
. . . . DC?I: 1011 77/02692 16314552091
A qualitative interview study Prayesg
2016

Julia D Lotz!, Ralf ) Jox?, Gian Domenico Borasio®
and Monika Fiihrer'

Pediatric Advance Care Planning: A Systematic Review
Julia D. Lotz, Ralf J. Jox, Gian Domenico Borasio and Monika Fiihrer
Pediatrics 2013;131;e873; originally published online February 11, 2013;

DOI: 10.1542/peds.2012-2394

2013

K. Knochel | MAPPS | Kinderpalliativzentrum Minchen | 2021
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PREPARE 2017 bis 2020

KLINIKUM

Partizipative und bedarfsorientierte Entwicklung eines pAPC-Programmes

Teilnehmende: Professionelle (medizinisch n=10, nichtmed. n=8, Verwaiste Eltern n=9)

Workshop |I Entwicklung
WOFkShOp | Konstellations von Konzept
Fokusgruppen Analyse un.d |
Marz 2018 (1d) Victorian calling Materialien
Juli 2018 (2d) Juli — Dezember 2018

K. Knochel, B. Gatzweiler | Kinderpalliativzentrum Minchen | 2021

% Bundesministerium
fiir Bildung

und Forschung

Training PILOT
T PHASE

Januar 2019 bis 12/2020




AUS BMBF-PROJEKT PREPARE FOKUSGRUPPE ELTERN KL|N|KUM

ELTERNPERSPEKTIVE ZU ACP

Individuell
angepasst

Zeit

im und zwischen Angste und
Gesprichen Lebensqualitat

Ergebnisoffen Szenarien

Kein Druck durchgehen
Selber entscheiden weiterdenken

K. Knochel |MAPPS | Kinderpalliativzentrum Munchen |2021



. % Bundesministerium
MAPPS - Modulares Advance Care Planning Programm ‘L“JdB'F‘fr‘éﬂﬁung
fur die Padiatrie

Vorbereitung Erstgesprach Zentraler Gesprachsprozess Implementierung

Modul 0 : Modul C E
Notfall : ;

Validierung &
Vorbereitung situationen Dokumente Implementierung

KLINIKUM

Modul B3
Im ‘
Krankheits-

verlauf

Allgemeine Themen fir den ACP-Prozess: L Z

Zeit und Kinder und Materialien

Kommunikation

Timing Jugendliche & Dokumente

K. Knochel |MAPPS | Kinderpalliativzentrum Munchen |2021
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MAPPS - Modulares Advance Care Planning Programm flr die Padiatrie EKLINIKUM

Leitfaden flUr Fachkrafte

Vorbereitung Erstgesprach Zentraler Gesprachsprozess Zusammenfassung|| Implementierung
Meodul 0

: Madul B2 Modul Maodul D
u ﬂ : %

Notfall Validierung &

Dokumentationsvorlagen
= Arztliche Anordnung fiir den Notfall
ANO Kinder und Jugendliche (adaptiert an

Vorbereitung situationen Dokumente Implementierung

Maod IJ:_;
Im

Krankheits-
verlauf

ANO/Prof. G. Marckmann/Prof. Dr. J. in der Schmitten)

" Elterndokument (Elternverfligung)

" |Individuell (Stellvertreterverfiigung,
Vorsorgevollmacht; Notfallkarte)

Allgemeine Themen flir den ACP-Prozess:

o i Materialien
Kommunikation Kinder '_"nd e
K. Knochel | MAPPS | Kinderpalliativzentrum Miinchen | 2021 Jugendllcne




MAPPs-Material Flr Eltern

Informationsblatt
Vorausplanung von Behandlung (Advance Care Planning)

Informationsbroschiire

Wie spreche ich mit meinem Kind Uber das Leben, die
Moglichkeit zu Sterben und den Tod?

Notizenbuch
Fiir Protokolle und Notizen aus den Gesprachen

K. Knochel |MAPPS | Kinderpalliativzentrum Munchen |2021

% Bundesministerium .
fur Bild
und Forschung LT KLINIKUM

-Programm
zur Vorausplanung von Behandlung (Advance Care Planning) fiir Kinder und Jugendliche

Diese Broschiire wird ausschliefslich im Rahmen des MUTIG-Programms gesprdchsbegleitend
ausgehdndigt.

Der Fokus bleibt die Unterstiitzung und Stérkung von Familien in Gesprcichen, in denen sie jederzeit
Gedanken, Fragen und Anregungen mit uns teilen kénnen.

Wie spreche ich mit meinem Kind
Uiber das Leben, die Krankheit,

die Moglichkeit zu sterben und den Tod?

Vorausdenken
Zuhoren und fragen

Sich gemeinsam orientieren




KLINIKUM

LM“ . SH VOM MASARE JCMEL ENDARIFTIAL
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% Bundesministerium .
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g von Behandleng (eagl A\ Care ) Nr Xinzer snd lugensiiche
Arztllche Anordnung fir den Notfall bei Kindern & lugendllchen {ANO KiJ)
Name: Name vorname: Vername atum
Geb.: Geb Geschlecht: | Madchen [] Junge Gewncht I:g
Diagnose: Diagnose

I. Ruhe bewsahren
1. Arztliche UnterstUtzungz alarmieren (4w ierungihatte inidividusl! 4
1.0 Notarat {112}
2.0 sausarzt (Tel.)
3.0 zarPv-Team 24-n-Rufbersitschaft 0174 922 4555
11, Erstmaknahmen nach Arztlicher Anordnung fir den Notfall und 8ehandiungsplan
IV. Kontaktaufnahme zu Eitern/Sorgeberechtigte
1. Mutter/Sorgeperechtigte/r1 Ne

i i ol Arztliche Anordnung fiir den Notfall bei Kindern & Jugendlichen (ino ki)

Arztliche Anordnung fiir den Notfall

Vorausplanung von Behandlung (engl. Advance Care Planning) fir Kinder und Jugendliche

THERAPIEZIEL = Lebensverlangerung, Name: Vorname:
Beginn uneingeschra
O A o888 cincniesicn ener Geb.: Geschlecht: [0 Madchen O Junge Gewicht: kg

THERAPIEZIEL = Lebensverlangerung, mit

i Diagnose:
O B0 esees TNt tons &
[ B1 @80ee  KEneimasive oo . Ruhe bewahren
Ansonsten unaing Il. Arztliche Unterstiitzung alarmieren (Alarmierungskette inidividuell anpassen mit 1./2./3.)
KEINE Herz-Lungen-4
B z:::m::“[zo: 1.0 Notarzt (112)
s, 2.0 Hausarzt (Tel.)
KEINE Herz-Lungen-4
[1 B3 eeses :5,:‘,::;:‘:.,;‘.‘;"4 3. sAPPV-Team 24-h-Rufbereitschaft 0174 922 4555
ﬁ:i;?nmn-':m Il. ErstmaRnahmen nach Arztlicher Anordnung fiir den Notfall und Behandlungsplan
= lliation), ni .
i i o unm'%(’aﬁano_n)"'"c IV. Kontaktaufnahme zu Eltern/Sorgeberechtigten ] Pflegeteam [] saPPV-Team [l Andere
O C 0089  symptomorientiertd
e Aoy e 1. Mutter/Sorgeberechtigte/r 1 Name, Vorname  Tel.Nr.
Q ve eilkandlie [) Subkutannacel [J Hickman- :
s R R O 3 2. Vater/Sorgeberechtigte/r 2 Name, Vorname  Tel.Nr.

Vorname Namae (Multter) Vomame Name (Vater)

Prof. Dr. Monika Fuhrer Dr. Name Tacherzt
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KLINIKUM

OLF UMIYEFSITAT MUHCHEN

‘ LMU

Yommmplirang o Gehandiung |mgd. Aswaoce Care Soanfagl e

Arztliche Anordnung fur den Motfall bei K

Mame: Name Vornams: Vorname
Geb.: Geschlecht: O saddchen Ol Junge  Gewicht kg
iaglm: Dizgnoss
l. Ruhe bewahren
1. Arztliche Unterstitzung alarmieren (@ i 1 i
1. Matarzt (112)
2. Hausarzt (Tel.p
3.0 sarpv-Team 24-h-Rufbereitschaft 0174 922 4555
. Erstmaltnahmen nach &retliche r Anardnung fir den Matfall und Behandlungsplan
V. Kontaktaufnabme 2u Eltern/Sorgeberechtigten [ Pllegeteam ] SAPPW-Team [ Andere
1. sutter/Sorgeberechitigter 1 Name, Worname  Tel
2. Water/Sargeberechtigter 2 Name, Yorname  Tel.

THERAPIEZIEL = Lebensverlangerung, soweit medizinisch maglich und vertretbal

Beginn udneingeichsdaktas Matlall- ond Istensmthdavagie

O A svews

Eiaschliaflich wines Heri-Lusgen-'Wiaderbalobung
THERAPIEZIEL = Lebensverlangerung, mit folgenden Einschrankungen der Mittel

EEINE Here-lungen-Wisderbulebung
Anianiten Gaginn unedegrschrdekiaer Marfell. gnd Ingenidviber oghe

O B0 eseee

KEINE Havt-Lusgien-'Wiads rbelabiung
EEIME inwadive {Tubus-|Beatmung
Andanilea unaddgedckrdnkte Narfall- und lnfenidstlrrapis

O Bl eases

KEINE Havf-Lusgin-Wiada rbalabing

KEINE laviasive (Tubus-jBeatmang

EEIME Bahandlung aul Inteasivitakien

Andaniléd uneimgesckrdnkee Narfall- snd Infenilethdrapia

O B2

EEINE Have-Llusigen-Wiadsrbelabung
EEIMNE bavisive (Tubui-jBeatmang
D B3 - EEINE Behandluag sul Intassiaitatian
EEIME Srationare Einwelduag in @in Kranhenkhaus

Andand led undidgesckrdnkee Narfoll-g. Sympasrarientiais Thirophs

THERAPIEZIEL = Linderung [Palliation), nicht Lebensverlangerung

O C B

Sympltamerientianrta Theragss |diehe Palliativer Behasdiuagiplia)

Iugangiweg worhanden: O Magensosde nasal O PEG/Buttan [T PEJ
O Senenvecawaillbasile O Subkutasanadel O Hickmas-Eatheter O Pertsyvitem O FCA-Fumpa

Aamwayg: Trachealkandle varhandan OO 0 Ch, Langeieithaatmang L]

Warmsme Mamae |Motisr] YVamame Mamae |Waisr)

Praf. Dr. Meoalks Fhbree Ow. Yomame Kama Facharri

THERAPIEZIEL = Lebensverlangerung, soweit medizinisch méglich und vertretbar

[ A

Beginn uneingeschrankter Notfall- und Intensivtherapie

6:0.0.0.0]
EinschlieBlich einer Herz-Lungen-Wiederbelebung

THERAPIEZIEL = Lebensverlangerung, mit folgenden Einschrankungen der Mittel

KEINE Herz-Lungen-Wiederbelebung
Ansonsten Beginn uneingeschrinkter Notfall- und Intensivtherapie

] BO @oo0e

KEIMNE Herz-Lungen-Wiederbelebung
KEINE Invasive (Tubus-)Beatmung
Ansonsten uneingeschrinkte Notfall- und Intensivtherapie

O Bl

KEIMNE Herz-Lungen-Wiederbelebung

KEIMNE Invasive (Tubus-)Beatmung

KEINE Behandlung auf Intensivstation

Ansonsten uneingeschrinkte Notfall- und Intensivtherapie

KEINE Herz-Lungen-Wiederbelebung

KEIMNE Invasive (Tubus-)Beatmung

KEINE Behandlung auf Intensivstation

KEINE Stationdre Einweisung in ein Krankenhaus

Ansonsten uneingeschrinkte Notfall-u. Symptomorientierte Therapie

O B3

THERAPIEZIEL = Linderung (Palliation), nicht Lebensverléngerung
] C CooTo

Symptomorientierte Therapie (siehe Palliativer Behandlungsplan)

Zugangsweg vorhanden: [ Magensonde nasal O PEG/Button O PEJ
U venenverweilkanile O subkutannadel O Hickman-Katheter O Portsystem O PCA-Pumpe
Atemweg: Trachealkaniile vorhanden O modell Ch, Langzeitbeatmung I

Vormame Name (Mutter) Vormame Name [Vater)

Prof. Dr. Monika Fiihrer Dr. Vorname Mame Fachar:

& Ejunéf;ministeﬁum .
r n
und Eoricﬁung [V KLINIKUM
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MAPPs - Pilotphase: Vorlaufige Ergebnisse

Modul B1 Das Kind im Fokus

Ressourcenorientierter Blick
Was macht dem Kind Freude? Was kann das Kind? Wie druckt es sich aus?

= Wird von Eltern anfangs als Uberraschend, rtickblickend aber als sehr positiv erlebt
= Wird von den Eltern als zentraler Moment des Verstanden- und Gesehenwerdens erlebt

= Wird von Fachkraften als grundlegend flr eine Vertrauensbeziehung und zuktinftige
gemeinsame Therapieentscheidungen erlebt

K. Knochel | MAPPS | Kinderpalliativzentrum Minchen | 2021



KLINIKUM

MAPPs - Pilotphase: Vorldufige Ergebnisse %‘%“P&fé{ﬂgi“e“"m

und Forschung

Zentrale Themen: Reanimation, Beatmung und Vorgehen bei akut lebensbedrohlichen Krisen

= Planung zuklunftigen Handelns und Entscheidens in einer Krise

,Eltern vorbereiten", ,Vorbereitet sein"

= Antizipation unterschiedlicher Notfallsituationen

Eltern UND Fachkrafte erleben diesen Teil als besonders anstrengend und belastend

= Arzt*in fuhrt Eltern durch die hypothetischen Situationen
-> Eltern werden ,an die Hand genommen" Stichworte TANGO

= Psychosoziale Fachkraft Ubernimmt haufig die Funktion, das Gesprach zu
verlangsamen und Emotionen der Eltern einzubinden

K. Knochel | MAPPS | Kinderpalliativzentrum Minchen | 2021
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und Forschung

MAPPs - Pilotphase: Vorlaufige Ergebnisse

Aus Fachkraftesicht:

Eltern befahigen, Entscheidungen zu treffen

Nicht das Dokument, sondern die Befahigung
der Eltern, Entscheidungen zu treffen, ist das
zentrale Ergebnis.

Das Vertrauen der Eltern gewinnen

Eltern lesen, dass die Fke ihnen zugehért und nicht
nur die Defizite ihres Kindes gesehen haben

K. Knochel | MAPPS | Kinderpalliativzentrum Minchen | 2021

Aus Elternsicht

Hilfe im Umgang mit fremden
Arzt*innen und dem Pflegedienst

Verstanden werden

Sich sortieren

Vorbereitet sein

Belastend und erleichernd:

,€S ist schwer das Dokument zu lesen, weil
es sich so endgiiltig liest™



P> e
//\\/ |/\//

e \7&/

Entscheidungen
mittragen
und umsetzen

% BynQesministerium .
‘ fur Bildung LI KLINIKUM

und Forschung

Vernetzung: Fallspezifisch und institutionell

Erleichterung der Kontaktaufnahme bei Fragen oder in
Konfliktsituationen

Fortbildungen

Advance Care Planning, Palliativversorgung, Rechtliche
Aspekte, Umgang mit Notfallen

Ergebnisse aus Entwicklungsphase und

Pilotphase (zeitpunkt T3 Pilotstudie)

Was brauchen Fachkrafte, um bereit zu sein und sich sicher
zu fuhlen, die ggf. vorausverfligten Entscheidungen
mitzutragen und umzusetzen



ZUSAMMENFASSUNG ADVANCE CARE PLANNING I‘“JN“"iL"'-*'

® ACP ein regelmaRiges Gesprachsangebot angepasst an die BedUirfnisse

‘:@:‘Dokumente andern zu konnen, ist beruhigend fiir Eltern.
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Kinder und Jugendliche .....

= Wollen informiert werden und an den Entscheidungen beteiligt sein

Wiener et al, 2008, Lyon et al. 2004, Lyon et al 2009, Hammes et al. 2005, McAliley 2000, Stevens et
al., 2009, Read et al., 2009

= Berichten Uber positive Emotionen, weniger negative Reaktionen

RCT mit HIV-Jugendlichen (Lyon et al., 2009), RCT mit Tumorpatienten (Lyon et al., 2013)

= Haufiger Stellvertreterfunktion an Familienmitglieder erteilen.

,do what is best at the time' (Lyon et al., 2009)
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EINWILLIGUNGSFAHIGKEIT VON KINDERN

= kognitive Reife
= emotionale Reife, insbesondere die Fahigkeit, zu sich selbst und den

eigenen Erfahrungen eine Aul3enperspektive einnehmen zu kdnnen.

Kann das Kind sein eigenes Verhalten kritisch reflektieren und

Uber Verhaltensalternativen nachdenken?

K. Knochel, B. Gatzweiler | Kinderpalliativzentrum Miinchen | 2021



ACP mit Joshua

2014 Start ACP mit Eltern

*Beginn nach einer Krise

*Vor Erstgesprach interdisziplinare
Besprechung zu Therapieoptionen
mit den Kolleg*innen des DHZ
Minchen

* Gesprache mit beiden Eltern und
jeweils davor/danach Informationen
zu den Gesprachen an Joshua

Zitat von Joshua:
"Wenn etwas nichts bringt, dann
macht lhr es doch auch nicht, oder?”

2016 Interprofessionelle Arbeit mit Joshua, Eltern und Schule

Arbeit mit Joshua:

Das Stop-Zeichen
Ich-Buch

Kopf- und Herz-Gesprache
Gefuhle-Memory
Familienspiel

Die Fridolin-Geschichte
Die Power-Uhr

2017 ACP mit Joshua zusammen

Gesprach uber UN-
Kinderrechte und
Selbstbestimmung

Gemeinsame Entscheidung, an
allen Gesprachen zu
Behandlungsentscheidungen
dabei zu sein

B. Gatzweiler & K. Knochel |Kinderpalliativzentrum Miinchen | 2021

KLINIKUM

34



KLINIKUM

% Bundesministerium
fur Bildung
und Forschung

® AG Pidiatrisches ACP
Prof. Dr. Monika Flihrer

Prof. Dr. Gian Domenico Borasio

Dr. Birga Gatzweiler

Dr. Julia Gramm

- SAVE The Date -
Dr. Kerstin Hein

Symposium zum BMBF-Projekt PREPARE . tahrin knochel
16'10'2021 Dr. Anna Monz

Kinderpalliativzentrum LMU Minchen Vedrana Zaimovic

K. Knochel | MAPPS | Kinderpalliativzentrum Minchen | 2021
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Herzlichen Dank
der Arbeitgruppe und dem Team des Kinderpalliativzentrums LMU Munchen,

Dem BMBF flr die Projektforderung und
Ihnen fur Ihre Aufmerksamkeit!

Wir freuen uns auf Feedbacks und Frage'”’ N
Kathrin. knochel@med uni-muenchen.de ;/‘;‘ ) ; 7N
gy | _g\ \/

,Listen to your patients:
They are telling you
what they need and who they are.”

Cicely Saunders (1918-2005)

K. Knochel | MAPPS | Kinderpalliativzentrum Minchen | 2021
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