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Was erwartet Sie?

U Voruberlegungen zu ACP in der Padiatrie

U Was brauchen die Eltern?
U Was brauchen die professionellen Helfer?
U Die Stimme der Kinder

U Umsetzung vompedACHnN der Praxis
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Vorausplanung von Behandlungsentscheidunqge

X Aaild SAY tNRIS&aad8 RSN aSyaOKSy o6STNKAS3
A Ziele und Praferenzen fur zukiinftige medizinische Behandlung und Versorgung zu
definieren,

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

A Und diese zu aktualisieren, wenn es erforderlich ist.

Rietjens etal., Lancet Oncology 2017; 18(9):e543 -eb51

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

t 2a4A0A OS AEBT&IrdplSNnNIRBE®M @ 0SA 9INB I OKasSysSy
Zunehmendes Interesse an der Einfihrung »@iin der Padiatrie{edACEH

International bisher kein konsistentes Verstandnis ged ACP

Bisher nur drepedACHModelle in den USA und nur wenige Studiemzd ACP

Die Perspektive der professionellen Helfer paflACRvurde bisher nur in einer Studie
untersucht Durallet al. (2012)

Lotz, J et alPediatricAdvance CarPlanning ASystematidReview.
Pediatrics 2013 Mar;131(3):e8B®. doi: 10.1542/peds.2012394. Review
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PACP¢ Ubertragung eines Konzeptes a

Erwachsenenmedizin in die Padiatrie

Warum konnte ACP fur die Padiatrie relevant sein?
A DieElternsind in einer medizinischen Krisight immer verfugbar.

A Es ist schwierifiherapieentscheidungein einer akuterKrisensituationzu
thematisieren, da in einer Krise eine gut informierte Entscheidarsghwertist.

A Gesprache uibeFherapiezielaund die Behandlung am Lebensende werden haufig erst
nach akuten Verschlechterungesiner lebensbegrenzenden Grunderkrankung gefthrt.

A Nicht (mehr) indizierte und/oder gewiinschitgankenhauseinweisungennd
Aufenthalte auf Intensivstation, sowie invasive Mallhahmé&dinnten moglicherweise

vermieden werden.
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Gesprache zur Prognosg

Vorteile fur Eltern/Patient:
Starkung der Elternroll® goodparent 0
Voraussetzung fur Therapieentscheidungen
Recht des Kindes auf aufgeklarte Eltern

unterstitzt dieAutonomiedes Patienten/Eltern und ermdglicht Berlcksichtigung ihrer
Wertvorstellungen

Vermindert Unsicherheit ungtarkt das Vertrauenn den Arzt
Ausgangspunkt fir Integration und Akzeptanz

ErmdglichtvVorbereitung auf das Sterben

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

Vorbehalte bei Arzten:

Komplexe Beziehungen (Eltern, Kind, erweiterte Familie, Arzt, Team)
Angst, Hoffnung zu nehmen upgdych. Belastungu erhdhen
Beflirchtung, Patient/Eltern flhlen sich aufgegeben/geben selbst auf
Prognostische Unsicherheit

Vermeidung von Gesprachen
aNOSNRPLIIAYAAUAEAOKSa t NRp3Iy2asS
Fokussierung auf Behandlung

Unsicherheit bzgl. Aufklarungswunsch bei Eltern/Patient

Kulturelle Unterschiedem Umgang mit Prognosemitteilung

*Mack J.W., Joffe S.

Pediatrics 2014
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Wann sollten wir an ACP denke

Lebensverklrzende Erkrankung und

AKrankheitsprogression / Klinische Verschlechterung

AMehreren ungeplanten stationaren Aufenthalten in den letzten 12 Monaten

AKHAufenthalt > 3 Wochen

Alntensivaufenthalt > 1 WocheProtrahierte Entwéhnung von der Beatmung

AOrganersatz/Multiorganversagen

ATeilnahme an Phas&/2 Studien

Ao b SE&lYdZF RAS CNJI ISY a2 NNBY {AS NOSNNI &OK(uU:
@S NA (0 A ND dQuéstion) { dzNLINR & S

APlanung einer Transplantation
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Kathrin Knochel

PALLIATIVE
MEDICINE
Original Article

Falliative Medicine

“Hope for the best, prepare for the © The Authort) 2016
worst’’: A qualitative interview study mi“m

on parents’ needs and fears in pediatric sagepubco.ukljournalsPermissions.nav
advance care planning SOACE

Julia Desiree Lotz!, Marion Daxer!, Ralf ] Jox23,
Gian Domenico Borasio? and Monika Fiihrer!

PALLIATIVE
MEDICINE
Original Article

Palliative Medicine
2015, Vol. 29(3) 212-222

Pediatric advance care planning from the  cwiiicdon
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ualitative interview stu ——
b Y $SAGE

Julia D Lotz!, Ralf ] Jox?, Gian Domenico Borasio?
and Monika Fiihrer!

KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN ©
82019 KINDERPALLIATIVZENTRUM MUNCHEN
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1. Der Bedarf

Bei welchen Schwierigkeiten konnte ACP helfen?

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

Mangelnde Kommunikation
Zu wenig Gesprache
Kurzfristige Entscheidungen

Mangelnde Berlcksichtigung
psychosozialer Themen

KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
KINDERPALLIATIVMEDIZIN



2. Der Nutzen

In welcher Weise kann ACP hilfreich sein?

Fachkrafte

Eltern

Geflhl der Beteiligung von Eltern und K{stared decisiocmaking)
Besseres Verstandnis der Patien&iternwiinsche
Vorbereitung auf schwierige Situationen

Handlungssicherheit durch konkrete
Festlegungen

0 schriftiche Dokumentation wichtig!

Verbesserung der Versorgungsqualitat:
Verminderung von unnétigem Leiden,
Beachtung des Patientefilternwillen

Zeit und Informationen, um bestmaogliche
Entscheidungen zu treffen
0 Gesprache wichtig!

Gefluhl der Sicherheit und Kontroll@vissen
was passiert)

Geflhl, gute Eltern zu sein

KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
KINDERPALLIATIVMEDIZIN
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aDdzil S 9 f

Elternberichten dassesihnenhilft gute Elternzusein,wennsie

sichauf dieLebensqualitaihresKindeszukonzentrieren
gegenubedemmedizinischerBehandlungsteardie Rechteihres Kindesverteidigen

die BedurfnissehresKindedlber ihre eigenenBedurfnissestellen

October TW et alRediatrCrit Care Med. 2014
sicherstellen dasssichihr Kindgeliebt fuhlt
sichauf dieGesundheit(dasUberleben ihresKindeskonzentrieren
gut informierte Entscheidungerreffen und fir das Kin@intreten

sichum dasspirituelle WohlergehendesKindeskiimmern

FeudtnerC et al., JAMRediatr2014

Kindarcnital



Stimme der Eltern

2. DER NUTZEN

oX das hat tatsachlich die

Sicherheigegeberg

erleichtert [..] ich wusste, was am Schluss
passiererwird [X] dasswir ihn mit dem Dormicum
auch nicht umbringen,sondernletztendlichdiesen
Weg erleichtern,weil er sonsteinfacherstickt Und

da haben naturlich die Gesprache mir diese

Mutter eine 14jahrigen Jungen

letzten Stunden Wissen was passiert

mit Leukodystrophie

KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
KINDERPALLIATIVMEDIZIN



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

Fachkrafte Eltern

Umfassende und ehrliche Aufklarungnformed consen)
Umfassende Betreuungand Lebensplanung

Ein primarer Ansprechpartner fur alle Beteiligten

Beteiligung und Informierung aller relevanten

Versorgungspartnern
Aufsuchendes Gesprachsangebot, fortlaufender Prozess

\C/ KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
/ \ KINDERPALLIATIVMEDIZIN



Stimme der Eltern 3. ANFORDERUNGEN

a 5 XafsacheKANNgar nicht so schlimmsein,wie Ehrliche Aufklarung
die Vorstellung[X] dasUnwissenalso,dasWarten
und dasNichtwissenst WESENTLIG&dhlimmerals
die TatsachenUndinsofernist alles,waserst dann
rausgegebenvird, wennes120prozentigist, immer
schwieriger,weil man dieseunwissendeWartezeit
hat, die einenin den Wahnsinntreibt, als wenn
man sagt "Es konnte das sein, es kdnnte das sein,
wir wissenesnicht, abervorabschautessoausa

Mutter eines 5jahrigen Jungen
mit malignem Tumor

KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
KINDERPALLIATIVMEDIZIN



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

Fachkrafte Eltern

Umfassende und ehrliche Aufklaru@igformedconseny
Umfassende Betreuungsind Lebensplanung

Ein primérer Ansprechpartner flr alle Beteiligten
Beteiligung und Informierung aller relevanten

Versorgungspartnern
Aufsuchendes Gesprachsangebot, fortlaufender Prozess

\C/ KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
/ \ KINDERPALLIATIVMEDIZIN



Stimme der Fachkrafte

aX !'faz2z AOK RSY1S YIfzZ

3. ANFORDERUNGEN

RIVEESSSEe s g8yy Yy

anfangt mit so einer Planung, dass man nicht damit ~ Betreuungsplanung

anfangen sollte, was passiert wenn er nicht meht

atmet, ja? Sondern dass man Schritte weiter vorher

schon anfangt. Wie lang geht das Kind in die
Schule? Wann geht das Kind in die Schule? In
welchem Zustand? Was passiert, wenn das Kind
YAOKG AYy RAS {OKdzZ S IS

KSY 1FYYK ®OX8

mit den Muttern zu besprechen, wann ist der Punkt,

dass eine ambulante Krankenpflege mit
NEAY{12YYl®dad

Niedergelassene Kinderarztin

KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
KINDERPALLIATIVMEDIZIN



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

Fachkrafte Eltern

Umfassende und ehrliche Aufklaru@igformedconsenj
Umfassende Betreuungand Lebensplanung

Ein primarer Ansprechpartner fir alle Beteiligten

Beteiligung und Informierung aller relevanten

Versorgungspartnern
Aufsuchendes Gesprachsangebot, fortlaufender Prozess

\C/ KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
/ \ KINDERPALLIATIVMEDIZIN



Stimme der Fachkrafte 3. ANFORDERUNGEN

aX RlFIaa AO0K RIEyy KFtd SHPRIMEEKS 28SYFyRSY
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
horen jetzt auf und wir haben jetzt nochmal den
Support gekriegt”, weil ja, das kann derjenige
dann der dazukommt und da niemanden kennt,
YAOKG f SA&alSy da

OA, Kinderintensivstation

\C/ KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
/ \ KINDERPALLIATIVMEDIZIN



3. Die Anforderungen

Anforderungen

Was sind wichtige Prinzipien und Elemente von ACP?

Fachkrafte

Eltern

Umfassende Aufklarun@formedconsen)

Umfassende Betreuungand Lebensplanung

Ein primérer Ansprechpartner fir alle Beteiligten

Beteiligung und Informierung aller relevanten Versorgungspartnern
Aufsuchendes Gesprachsangebot, fortlaufender Prozess

Schriftliche Dokumentation
arztlich bestatigt

Transfer an alle relevanten
Versorgungspartner

regelmaldige Aktualisierung

Fachliche Schulungen und
Handlungsleitlinien

Schriftiche Dokumentation nebenséachlich

Gesprachsprozess, vielfaltige urndfene
Informationsangebote

Einbeziehung des Kindes

KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
KINDERPALLIATIVMEDIZIN



4. Die Schwierigkeiten

Schwierigkeiten

Was sind besondere Herausforderungen fir ACP?

Fachkrafte

Eltern

Prognostische Unsicherheit, Unvorhersehbarkeit vieler

Krisensituationen

Ablehnung der Eltern, Gber die Zukunft zu sprechen
Zeitmangel im medizinischen Versorgungssystem

Ablehnung der Verantwortung

Verleugnung der Situation durch Arzte

Schwierigkeiten, den Kindeswillen zu Zuruickschrecken vor Gesprachen Uber

identifizieren

Fehlende Leistungsvergutung

Therapiebegrenzungen

KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
KINDERPALLIATIVMEDIZIN



Umgang mit prognostischer Unsicherhe

Lange Phasen stark schwankender gesundheitlicher Situation
Unsicherheit bzgl. geeignetem Zeitpunkt flir Prognosegesprache
ohopefor the bestand preparefor the worsta

aL OK YI OK S-Hyffhuigeh entNBefidhiungen thematisieren
Frihzeitiger Beginmrleichtert den Aufbau von Vertrauen

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

T v
Kinderspital
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Stimme der Fachkrafte 4. SCHWIERIGKEITEN

oX dassdie Mutter [X] gesagt[hat] sie méchte Einschatzung und Entscheidung
zum Beispielkeine Reanimationhaben Und das durch Arzt wichtig

auch in schriftlicher Weise Und dann ist der
Umgang damit so bei uns, dass wir sagen
mussen'Okay, das liegt sowiesonicht bei uns".

In so einem Fall holen wir, oder rufen wir den

Notarzt und dem kdnnenwir diesesSchreiben
geben, ja? Und dann ist es wieder die

Entscheidungles Arztes Alsoesist nicht unsere
Entscheidung

Sozialarbeiterin,
HeilpadadogischBetreeungseinrichtung

KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
KINDERPALLIATIVMEDIZIN



Stimme der Fachkrafte 4. SCHWIERIGKEITEN

aX 2Syy RSNJI b2GI NI & Netayzyighit sicR pighyzusgdigR
der immer alles machen. Weil wenn man
den ruft, ich meine wozu RUFT man den?

WXB8 5SSy 1lFYyYy YlIYy YyAOKO NMzZFSY dzy R AKY
SAY %SituSt KAYKIFIfdSYy dzyR al 3asSy 0OYIl OK
YAOKOAWE 21K 5Fyy [6N)} dzOKG YIFyYy RSy | dzOK
3 N YyAOKO NHzZFSY ®ad

OA, Kinderintensivstation
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Was erwartet Sie?
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Pal Vd o Pal

Gesprache zur Prognogea SU KA a OK S

Gesprach mit dem Kind:

- Angst der Eltern vor Aufklarung des Kindes

U Anpassung an kindliche Entwicklung und Bedurfnisse
- Individuelles Zeitfenster

-a{ AOKSNBENJ 9N¥I OKa Sy S NI

- Zuhoren und Aufmerksamkeit schenken

- Kreativen Ausdruck ermdéglichen

- Sorgen, Informationsbedirfnis und Emotionen erfragen
U Wissen fuhrt haufig zu Beruhigung

U Gefuhl der Beteiligung und Kontrolle

U Hoffnung durch Zuwendung und Sicherheit

*Mack J.W., Joffe Lediatric2014
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Die Stimme der Kinde

a! YR FNNJI AKY 41N RFa gAOKGIAITAGS
AKNI YANI KSf FSYKa ' yR RSN KIFId aSK
Personen, von denen er Hilfe benotigt und was fur Hilfe er bendtigt.
bNYf AOK RI&aa SN Yl 3IftAOKad fSAOKI



My Wishes(Kinder)

Wie mochte ich behandelt werden?

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

Was mochte ich den Arzten und
Pflegekraften Gber mich mitteilen?

Meine Geschichte

https://fivewishes.org/fivewishes/individuals
families/individualsand-families/childrenrand-adolescents

KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN
KINDERPALLIATIVMEDIZIN



VoicingMy Choice8" (Jugendliche)
Was tut mir gut, wenn es mir schlecht geht (z.B. Lieblingsmusik, Blcher,
Medikation)?
Wie mdchte ich unterstutzt werden (durch welche Personen, wie, wann)?

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

Welche lebenserhaltenden Malthahmen mdchte ich (nicht)?
Was madchte 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/fivewishes/individuals
families/individualsand-families/childrerand-adolescents
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P lanning
Responses at the
End of life in

P ediatrics:

A ction

Research and

E valuation

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

Ziele:

- Partizipative und bedarfsorientierte Entwicklung eines
Programmes zur

Vorausplanung von medizinischer Behandlung
(pediatric Advance Care Planning T 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 DiscussiorGroup
(Parentg
Participatory
observation Victorian  ConstellatiomAnalysis
of ACDs; Calling
Carers Questionaires Discussiorsroup
and (Fascilitatoy
Interviews
DiscussiorGGroup
(Implementation)
Research Systematic State Keyelementsof pACP StructurepACP
Team Review of the art
(2013)

rAdvance Car@lanningProgramin PediatricS




Teillnehmer der
Workshops

Professionelle (n=15)

Klinik (N/K/O/1/P),
Niedergelassen,
Notfallmedizin, Kinderhospiz
Pflegedienst, Schule

Verwaiste Elternn=6, 4f)

Verschiedene Diagnosen
Alter: 518 J

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

Nichtmedizinisch (n=7)
Sozialpadagogen (2),
Psychologin (1),
Seelsorgerin (1),
Padagogen (3)



AUS WORKSHOP 1 UND 2 -
ELTERNPERSPEKTIVE Individuell

/ angepasst
Zeit

im und zwischen _
Gespréchen Lebensqualitat

Angste und

Ergebnisoffen Szenarien

Kein Druck durchgehen
Selber entscheiden weiterdenken



PALLIATIVE

MEDICINE

Original Article

Falliative Medicine
2020, Vol. 34(3) 300-308

Identifying key elements for paediatric advance o auor 200
. . . @mom
care planning with parents, healthcare providers e .

sagepub.com/journals-permissions

and stakeholders: A qualitative study DO 10.1177/0269216319900317

journals.sagepub.com/home/pmj

®SAGE

Kerstin Hein!" "', Kathrin Knochel?, Vedrana Zaimovic!, Daniel Reimannl,
Anna Monz!""', Nari Heitkamp?, Gian Domenico Borasio?
and Monika Fiihrer!

KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN ©
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Vorausplanungon BehandlundpeiKindernundJugendlichen

Vorbereitung| Erstgesprach ZentraleGesprachsprozess nignplementierung

Modul B2

Modul 0
O K\
a Notfall Validierung &

\orbereitung situationen Dokumente

Im

Krankheits _
verlauf Endofife Care



Transversale Themen

X

Zeit und
Timing

Kinder und
Jugendliche

"B

Materialien
& Dokuments

Fir Eltern

Informationsblatt

Informationsbroschiire
Wie spreche ich mit meinem Kind

Uber das Leben, die Mdglichkeit zu Sterbe
und den Tod

ElternTagebuch

FUr Fachkrafte

Leitfaden
Vorlagen flur Dokumente
Gesprachsprotokolle

Arztliche Anordnung fir den Notfall,
Palliativer Behandlungsplan,
Elterndokument




