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,Listen to your patients:
They are telling you what they need and who they are."
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Was erwartet Sie?

» Voriiberlegungen zu ACP in der Padiatrie
» Was brauchen die Eltern?

» Was brauchen die professionellen Helfer?
» Die Stimme der Kinder

» Umsetzung von pedACP in der Praxis
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Vorausplanung von Behandlungsentscheidung

... ist ein Prozess der Menschen befahigt,

= Ziele und Praferenzen fir zukinftige medizinische Behandlung und Versorgung zu
definieren,

= diese Ziele und Praferenzen mit Familie und Versorgungspartnern zu diskutieren,
aufzuschreiben,

= Und diese zu aktualisieren, wenn es erforderlich ist.

Rietjens et al., Lancet Oncology 2017; 18(9):e543-e51

Dazu gehdren auch die Umsetzung im Alltag des Kindes und in den regionalen Strukturen.
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Hintergrund

Positive Effekte des ,,Advance care planning (ACP)“ bei Erwachsenen

Zunehmendes Interesse an der Einfuhrung von ACP in der Padiatrie (pedACP)
International bisher kein konsistentes Verstandnis von pedACP
Bisher nur drei pedACP Modelle in den USA und nur wenige Studien zu pedACP

Die Perspektive der professionellen Helfer auf pedACP wurde bisher nur in einer Studie
untersucht (Durall et al. (2012)

Lotz, J et al. Pediatric Advance Care Planning: A Systematic Review.
C' Pediatrics 2013 Mar;131(3):e873-80. doi: 10.1542/peds.2012-2394. Review
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pACP — Ubertragung eines Konzeptes aus

Erwachsenenmedizin in die Padiatrie

Warum konnte ACP fur die Padiatrie relevant sein?
= Die Eltern sind in einer medizinischen Krise nicht immer verfugbar.

= Esist schwierig Therapieentscheidungen in einer akuten Krisensituation zu
thematisieren, da in einer Krise eine gut informierte Entscheidung erschwert ist.

=  Gesprache Uber Therapieziele und die Behandlung am Lebensende werden haufig erst
nach akuten Verschlechterungen einer lebensbegrenzenden Grunderkrankung gefiihrt.

= Nicht (mehr) indizierte und/oder gewiinschte Krankenhauseinweisungen und
Aufenthalte auf Intensivstation, sowie invasive Mallhahmen kdnnten maoglicherweise

vermieden werden.
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Aus Gesprachen mit Eltern

,Ich mochte nicht auf einer Intensivstation stehen und tUber das Abschalten der
Gerate entscheiden mussen.”

,Ich entschuldige mich bei meiner Tochter daflir, dass wir der Operation zugestimmt
haben.”

,Ich kann nicht sagen, dass Sie die Behandlung aufhoren sollen. Nicht damit
anzufangen, ware fir mich in Ordnung gewesen.”

indarenital



Gesprache zur Pro

Vorteile fir Eltern/Patient:
Starkung der Elternrolle (,,good parent”)
Voraussetzung fiir Therapieentscheidungen
Recht des Kindes auf aufgeklarte Eltern

unterstitzt die Autonomie des Patienten/Eltern und ermaoglicht Berticksichtigung ihrer
Wertvorstellungen

Vermindert Unsicherheit und starkt das Vertrauen in den Arzt
Ausgangspunkt fir Integration und Akzeptanz

Ermoglicht Vorbereitung auf das Sterben

*Mack J.W., Joffe S. Pediatrics 2014
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Gesprache zur Pro

Vorbehalte bei Arzten:
— Komplexe Beziehungen (Eltern, Kind, erweiterte Familie, Arzt, Team)
— Angst, Hoffnung zu nehmen und psych. Belastung zu erh6hen

— Befilirchtung, Patient/Eltern fiihlen sich aufgegeben/geben selbst auf

— Prognostische Unsicherheit

» Vermeidung von Gesprachen

» ,Uberoptimistische” Prognose

» Fokussierung auf Behandlung

— Unsicherheit bzgl. Aufklarungswunsch bei Eltern/Patient

— Kulturelle Unterschiede im Umgang mit Prognosemitteilung

*Mack J.W., Joffe S. Pediatrics 2014
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Wann sollten wir an ACP denken?

Lebensverkirzende Erkrankung und

= Krankheitsprogression / Klinische Verschlechterung

= Mehreren ungeplanten stationaren Aufenthalten in den letzten 12 Monaten
= KH-Aufenthalt > 3 Wochen

" Intensivaufenthalt > 1 Woche - Protrahierte Entwohnung von der Beatmung
= Organersatz/Multiorganversagen

= Teilnahme an Phase -1/2 Studien

= Nein“—auf die Frage: ,Waren Sie Uberrascht, wenn das Kind innerhalb des nachsten Jahres
verstirbt?“ (Surprise-Question)

= Planung einer Transplantation

Kindarcnital
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1. Der Bedarf Bei welchen Schwierigkeiten kénnte ACP helfen?

Fachkrafte Eltern
Rechtliche Unsicherheiten Zahlreiche Versorgungspartner und
Fehlende Standards fur ACP haufige Wechsel
Mangelnde Akzeptanz schriftlicher Kommunikationsschwierigkeiten und
Verfiigungen mangelnde Beachtung der elterlichen

Wiinsche
Mangelnde Kommunikation
Zu wenig Gesprache
Kurzfristige Entscheidungen

Mangelnde Berlcksichtigung
psychosozialer Themen

\C/ KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
/ \ KINDERPALLIATIVMEDIZIN
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2. Der Nutzen
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In welcher Weise kann ACP hilfreich sein?

Fachkrafte Eltern

Gefihl der Beteiligung von Eltern und Kind (shared decision-making)
Besseres Verstandnis der Patienten-/Elternwiinsche
Vorbereitung auf schwierige Situationen

Handlungssicherheit durch konkrete Zeit und Informationen, um bestmaégliche
Festlegungen Entscheidungen zu treffen

—> schriftliche Dokumentation wichtig! ~ Gesprache wichtig!

Verbesserung der Versorgungsqualitit: Gefiihl der Sicherheit und Kontrolle (wissen

Verminderung von unnotigem Leiden, was passiert)

Beachtung des Patienten-/Elternwillen Gefiihl, gute Eltern zu sein

KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
KINDERPALLIATIVMEDIZIN
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,aute Eltern sein“

Eltern berichten, dass es ihnen hilft gute Eltern zu sein, wenn sie

sich auf die Lebensqualitat ihres Kindes zu konzentrieren
gegeniliber dem medizinischen Behandlungsteam die Rechte ihres Kindes verteidigen

die Bedurfnisse ihres Kindes tiber ihre eigenen Bediirfnisse stellen.

October TW et al., Pediatr Crit Care Med. 2014

sicher stellen, dass sich ihr Kind geliebt fihlt
sich auf die Gesundheit (das Uberleben) ihres Kindes konzentrieren
gut informierte Entscheidungen treffen und fir das Kind eintreten

sich um das spirituelle Wohlergehen des Kindes kiimmern.

Feudtner C et al., JAMA Pediatr 2014



Stimme der Eltern 2. DER NUTZEN

,... das hat tatsdchlich die letzten Stunden Wissen was passiert
erleichtert [...] ich wusste, was am Schluss
passieren wird [...] dass wir ihn mit dem Dormicum
auch nicht umbringen, sondern letztendlich diesen
Weg erleichtern, weil er sonst einfach erstickt. Und
da haben natiirlich die Gespriche mir diese
Sicherheit gegeben.”

Mutter eine 14-jahrigen Jungen
mit Leukodystrophie

\C/ KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
/ \ KINDERPALLIATIVMEDIZIN
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3. Die Anforderungen Was sind wichtige Prinzipien und Elemente von ACP?

Fachkrafte Eltern

Umfassende und ehrliche Aufkldrung (informed consent)
Umfassende Betreuungs- und Lebensplanung

Ein primarer Ansprechpartner fur alle Beteiligten

Beteiligung und Informierung aller relevanten
Versorgungspartnern
Aufsuchendes Gesprachsangebot, fortlaufender Prozess

\C/ KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
/ \ KINDERPALLIATIVMEDIZIN
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Stimme der Eltern 3. ANFORDERUNGEN

,Die Tatsache KANN gar nicht so schlimm sein, wie Ehrliche Aufklarung
die Vorstellung [...] das Unwissen, also, das Warten
und das Nichtwissen ist WESENTLICH schlimmer als
die Tatsachen. Und insofern ist alles, was erst dann
rausgegeben wird, wenn es 120prozentig ist, immer
schwieriger, weil man diese unwissende Wartezeit
hat, die einen in den Wahnsinn treibt, als wenn
man sagt "Es konnte das sein, es kénnte das sein,
wir wissen es nicht, aber vorab schaut es so aus.”

Mutter eines 5-jahrigen Jungen
mit malignem Tumor

\C_/ KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
/ \ KINDERPALLIATIVMEDIZIN
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] Was sind wichtige Prinzipien und Elemente von ACP?
3. Die Anforderungen

Fachkrafte Eltern

Umfassende und ehrliche Aufklarung (informed consent)
Umfassende Betreuungs- und Lebensplanung

Ein primarer Ansprechpartner fur alle Beteiligten
Beteiligung und Informierung aller relevanten

Versorgungspartnern
Aufsuchendes Gesprachsangebot, fortlaufender Prozess

KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
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Stimme der Fachkrafte 3. ANFORDERUNGEN

... Also ich denke mal, dass man, wenn man Umfassende
anfdngt mit so einer Planung, dass man nicht damit Betreuungsplanung
anfangen sollte, was passiert wenn er nicht mehr
atmet, ja? Sondern dass man Schritte weiter vorher
schon anféngt. Wie lang geht das Kind in die
Schule? Wann geht das Kind in die Schule? In
welchem Zustand? Was passiert, wenn das Kind
nicht in die Schule gehen kann? [...] Und das auch
mit den Miittern zu besprechen, wann ist der Punkt,
dass eine ambulante Krankenpflege mit
reinkommt.”

Niedergelassene Kinderarztin

\C/ KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
/ \ KINDERPALLIATIVMEDIZIN
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Stimme der Fachkrafte 3. ANFORDERUNGEN

,... dass ich dann halt egal wie jemanden Ein primarer
erreiche, der da tief drin steckt und der mir zur Ansprechpartner
Not auch nochmal meine Entscheidung nochmal,
wenn die vielleicht gerade auf der Kippe steht,
hilft. Oder der mit den Eltern nochmal redet und
dann die Eltern kommen und sagen "Okay, wir
héren jetzt auf und wir haben jetzt nochmal den
Support gekriegt"”, weil ja, das kann derjenige
dann der dazukommt und da niemanden kennt,
nicht leisten.”

OA, Kinderintensivstation

KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
KINDERPALLIATIVMEDIZIN



3. Die Anforderungen Was sind wichtige Prinzipien und Elemente von ACP?

Fachkrafte Eltern

Umfassende Aufklarung (informed consent)

Umfassende Betreuungs- und Lebensplanung

Ein primarer Ansprechpartner fur alle Beteiligten

Beteiligung und Informierung aller relevanten Versorgungspartnern
Aufsuchendes Gesprachsangebot, fortlaufender Prozess

Schriftliche Dokumentation Schriftliche Dokumentation nebensachlich
arztlich bestatigt Gesprachsprozess, vielfiltige und offene
Transfer an alle relevanten Informationsangebote
Versorgungspartner

Einbeziehung des Kindes
regelmaBige Aktualisierung

Fachliche Schulungen und
Handlungsleitlinien

\C/ KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
/ \ KINDERPALLIATIVMEDIZIN
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4. Die Schwierigkeiten Was sind besondere Herausforderungen fiir ACP?

Fachkrafte Eltern

Prognostische Unsicherheit, Unvorhersehbarkeit vieler
Krisensituationen
Ablehnung der Eltern, Gber die Zukunft zu sprechen

Schwierigkeiten Zeitmangel im medizinischen Versorgungssystem

Ablehnung der Verantwortung Verleugnung der Situation durch Arzte
Schwierigkeiten, den Kindeswillen zu Zurlckschrecken vor Gesprachen Uber
identifizieren Therapiebegrenzungen

Fehlende Leistungsverglitung

\C/ KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
/ \ KINDERPALLIATIVMEDIZIN

Dr.von Haunersches
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Umgang mit prognostischer Unsicherheit*®

Lange Phasen stark schwankender gesundheitlicher Situation
Unsicherheit bzgl. geeignetem Zeitpunkt flr Prognosegesprache

yhope for the best and prepare for the worst”

,Ich mache mir Sorgen” - Hoffnungen und Beflrchtungen thematisieren

Friihzeitiger Beginn erleichtert den Aufbau von Vertrauen

*Mack J.W., Joffe S. Pediatrics 2014

KLINIKUM



Stimme der Fachkrafte 4. SCHWIERIGKEITEN

... dass die Mutter [...] gesagt [hat] sie méchte Einschatzung und Entscheidung
zum Beispiel keine Reanimation haben. Und das durch Arzt wichtig

auch in schriftlicher Weise. Und dann ist der
Umgang damit so bei uns, dass wir sagen
miissen "Okay, das liegt sowieso nicht bei uns".
In so einem Fall holen wir, oder rufen wir den
Notarzt und dem kénnen wir dieses Schreiben
geben, ja? Und dann ist es wieder die
Entscheidung des Arztes. Also es ist nicht unsere
Entscheidung.”

Sozialarbeiterin,
Heilpadadogische Betreeungseinrichtung

KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
KINDERPALLIATIVMEDIZIN



Stimme der Fachkrafte 4. SCHWIERIGKEITEN

... Wenn der Notarzt kommt, dann wird Notarzt fiihlt sich nicht zustandig
der immer alles machen. Weil wenn man
den ruft, ich meine wozu RUFT man den?
[...] Den kann man nicht rufen und ihm
ein Zettel hinhalten und sagen ,mach
nichts; ja? Dann braucht man den auch
gar nicht rufen.”

OA, Kinderintensivstation

\C/ KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
/ \ KINDERPALLIATIVMEDIZIN
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Was erwartet Sie?

» Vorliberlegungen zu ACP in der Padiatrie
» Was brauchen die Eltern?

» Was brauchen die professionellen Helfer?
» Die Stimme der Kinder

» Umsetzung von pedACP in der Praxis
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Gesprache zur Prognose — ,ethische Pflicht” des Arztes (3)*

Gesprach mit dem Kind:

— Angst der Eltern vor Aufklarung des Kindes

» Anpassung an kindliche Entwicklung und Bediirfnisse
—Individuelles Zeitfenster

— ,Sicherer Erwachsener”

—Zuhoren und Aufmerksamkeit schenken

— Kreativen Ausdruck ermoglichen

—Sorgen, Informationsbediirfnis und Emotionen erfragen
»Wissen fiihrt haufig zu Beruhigung

» Gefiihl der Beteiligung und Kontrolle

»Hoffnung durch Zuwendung und Sicherheit

*Mack J.W., Joffe S. Pediatrics 2014
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Die Stimme der Kinder

,und flir ihn war das wichtigste zu wissen: ,Wie geht das? Wo, wie konnt
ihr mir helfen?” Und der hat sehr konkret eingefordert von denen
Personen, von denen er Hilfe benétigt und was flir Hilfe er benétigt.
Ndmlich dass er moglichst leicht einfach sterben mochte.”



My Wishes (Kinder)

Wie mochte ich behandelt werden?

Was tut mir gut, wenn es mir schlecht geht ?
Was mochte ich meiner Familie/meinen
Freunden Gber mich mitteilen?

Was mochte ich den Arzten und
Pflegekraften Gber mich mitteilen?

Meine Geschichte

https://fivewishes.org/five-wishes/individuals-
families/individuals-and-families/children-and-adolescents

KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
KINDERPALLIATIVMEDIZIN



Voicing My Choices™ (Jugendliche)
Was tut mir gut, wenn es mir schlecht geht (z.B. Lieblingsmusik, Blicher,
Medikation)?
Wie mochte ich unterstutzt werden (durch welche Personen, wie, wann)?

Wer soll fir mich Entscheidungen treffen, wenn ich dazu nicht mehr in der
Lage bin?

Welche lebenserhaltenden MalBnahmen mochte ich (nicht)?
Was mochte ich meiner Familie/meinen Freunden Uber mich mitteilen?
Was sind meine spirituellen Wiinsche und Gedanken?

Wie mochte ich beerdigt und erinnert werden?

https://fivewishes.org/five-wishes/individuals-
N families/individuals-and-families/children-and-adolescents

Dr. von Haunersches
Kinderspital
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Planning
Responses at the
End of life in
Pediatrics:
Action

Research and

Evaluation

Gefordert vom Bundesministerium fur Bildung und
Forschung (BMBF) 2017 bis 2021

Ziele:

- Partizipative und bedarfsorientierte Entwicklung eines
Programmes zur

Vorausplanung von medizinischer Behandlung
(pediatric Advance Care Planning — pACP)

von Kindern und Jugendlichen in palliativmedizinischer

Versorgung

- Erprobung und Evaluation der Machbarkeit, Qualitat

und Wahrnehmung des Programms (Pilotierung)



VORBEREITUNG UND ENTWICKLUNGSPHASE VON PREPARE

Timeline 2013 2015/16 2016/17
Parents Discussion Group
(Parents)
Participatory
observation Victorian Constellation Analysis
of ACDs; Calling
Carers Questionaires Discussion Group
and (Fascilitator)
Interviews
Discussion Group
(Implementation)
Research Systematic State Key elements of pACP Structure pACP
Team Review of the art
(2013)

Advance Care Planning Program in PediatricS




Teilnehmer der
Workshops

Professionelle (n=15)

Klinik (N/K/O/I/P),
Niedergelassen,
Notfallmedizin, Kinderhospiz,
Pflegedienst, Schule

Verwaiste Eltern (n=6, 4f)

Verschiedene Diagnosen
Alter: 5-18J

Tod zu Hause: 5/6
Palliativversorgung: 6/6

Nichtmedizinisch (n=7)
Sozialpadagogen (2),
Psychologin (1),
Seelsorgerin (1),

Padagogen (3)



AUS WORKSHOP 1 UND 2 o
ELTERNPERSPEKTIVE Individuell

/ angepasst
Zeit

. . Angste und
im und zwischen e
Gesprichen Lebensqualitat

Ergebnisoffen Szenarien

Kein Druck durchgehen
Selber entscheiden weiterdenken
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Falliative Medicine
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Vorausplanung von Behandlung bei Kindern und Jugendlichen

Vorbereitung Erstgesprach Zentraler Gesprachsprozess Implementierung

Modul 0 Modul B2
u <1, Modul C E

Notfall Validierung &

Vorbereitung situationen Dokumente Implementierung

Im

Krankheits-
verlauf End-of-life Care




0 ) qvon B 0 ifle 0 ( 0 (0
)\
Vorbereitung Erstgesprach Zentraler Gesprachsprozess Zusammenfassung| Implementierung
Modul 0 0 ModulliZl , Modul C - e Modul D
: Notfall Validierung & : ;
Vorbereitung situationen Dokumente Implementierung
Modul B3 Modul B4
24|
Im >~
Krankheits-
verlauf End-of-life Care
e ) e ) A )
'8 .1 B2 B
Zeit und o Kinder und Materialien
= ommunikation : & Dok t
Timing Jugendliche DL

FUr Eltern

Informationsblatt

Informationsbroschtire
Wie spreche ich mit meinem Kind

uber das Leben, die Moglichkeit zu Sterben
und den Tod

Eltern-Tagebuch

FUr Fachkrafte

Leitfaden
Vorlagen fir Dokumente
Gesprachsprotokolle

Arztliche Anordnung fiir den Notfall,
Palliativer Behandlungsplan,
Elterndokument



MAPPS-Programm Materialien far Fachkrafte
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K L I N I K U M DE. VO HAUNER 5CHES KINDERSFITAL
I_M u _ KINDERFALLIATIVZENTR UM

DER UNIVERSITAT MONCHEN
Das MUTIG- Fragramm zur Vorsusplanung won Behandiung (angl Advanca Care Pignming] fir Kinder und Jugendliche
Palliativer Behandlungsplan fiir Symptome und Krisen
Name: Name Vormame: Vorname Datum: Datum
Geb.: Geb Geschlecht: [1 Madchen [ Junge Gewicht: kg
Diagnose: Diagnose
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Atemnot Theraopieoptionen einschl. Souerstaffgabe und Inhalationen
Z en hier eingeben
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suzen) {ambubeutel) (] Hustenassistent (] assistierte Beatmung

Aspiration pedikamente OO seercice S —
O armsisiotic
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Neurologie
Epileptischer Anfall Therapieoptionen
f5tatus epilepticus
Anfallsmuster 3
Myoklonien Therapieoptionen
Spastik
Dystonie

Gastrointestinaltrakt
Ubelkeit/Erbrachen T_}herapienpﬁnnen

Prof. Or. Monika Fihrer Dr. Vorname Mame
Leiterin des Kinderpalliativzentrums SAPPY

Fur Rickfragen zu dem erstellten Dokument sind erreichbar:
Das Team des Kinderpalliativzentrums der LMU Minchen Telefonnummer 089 — 4400 — 45000
(Burozeiten).

Palliativer
Behandlungsplan
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Die Lebenssituation und der Gesundheitszustand unserer Tochter/unseres Sohnes

Zusammenfassung:
e Gesundheitszustand, Entwicklung,
e Teilhabe am Leben (Aktivitaten, Freude, Belastungen),
e wichtige Aufenthaltsorte (zu Hause, Kindergarten, Schule, Wohnheim),
e individuelle Ausdrucksweisen fir Wohlbefinden und Unbehagen,

e Symptome, des Verlaufes der Erkrankung und bisheriger Krisen und ihre
Auswirkungen auf den Alltag des Kindes

Die Versorgungsziele

Zusammenfassung von
e Therapiezielen, die erarbeitet wurden,
e Hauptfokus der Behandlung
e Personliche Ziele (Kind, Familie)

Die Behandlungsentscheidungen

Folgende Situationen und die Behandlungsoptionen wurden im Rahmen des MuTiG-
Programms erdrtert. Die Zusammenfassung ist hier dokumentiert:

[JAkute Krisen und lebensbedrohliche Situationen
[JFortschreitender Krankheitsverlauf
[JOperative Eingriffe und Narkose (optional

? Und: End-of-life-Care ?
? Und: Die Kinder?




Modul C

Validierung &
Dokumente Implementierung
DOKUMENTE ERSTELLEN UMSETZEN VON ENTSCHEIDUNGEN
UND WEITERGEBEN VORBEREITEN
Wer soll Dokumente erhalten? Weitergabe im personlichen Gesprach
Kinderarzt Genaues Vorgehen besprechen und
Ambulanter Krankenpflegedienst Fragen stellen kdnnen
Padagogische Fachkrafte Erhoht Sicherheit und Bereitschaft,
Fahrdienst Entscheidungen mitzutragen
Kinderhospizdienst Ambulante Krankenpflegedienste
Notarzt (Rettungsleitstelle?) mochten direkt von den Fachkraften

Verwandte/Freunde des Patienten uber Entscheidungen informiert werden



ITERATIVER PROZESS DES PACP

,,Be ready*

Iteration

Iteration

Awareness of disease

trajectory
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Kathrin Knochel | 2019
Dr. Kathrin Knochel | 2020

Time from diagnosis

KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN®
KINDERPALLIATIVZENTRUM MUNCHEN
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Das Kinderpalliativzentrum
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