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Advance Care Planning fiir Kinder und Jugendliche mit lebensverkiirzenden

Erkrankungen

Kinder und Jugendliche mit lebensver-
kiirzenden Erkrankungen werden mit Un-
terstiitzung von groBen Versorgungs-
netzwerken interdisziplindr betreut. Im
Krankheitsverlauf sind immer wieder Be-
handlungsentscheidungen erforderlich,
die das Leben, den Alltag und die letzte Le-
bensphase beeinflussen. Mit dem Angebot
Advance Care Planning kénnen die oft kom-
plexen Entscheidungen ohne Druck und in
Ruhe vorbereitet werden.

Juristische Grundlage und
ethische Einordnung

Das Recht auf Selbstbestimmung und das
Recht auf Unversehrtheit sind in Deutsch-
land im Grundgesetz verankert. Fir einwil-
ligungsfahige Volljahrige ist die Patienten-
verfiigung ein Instrument, um das Recht
auf Selbstbestimmung im Fall des Eintretens
von Einwilligungsfahigkeit umzusetzen. Bei
Minderjahrigen sind folgende Anhaltspunk-
te fur Einwilligungsfahigkeit zu priifen: die
Fahigkeit, dem Gespréch zu folgen, zu fra-
gen, abzuwdgen und sich zur eigenen Situ-
ation zu duRern [1]. Bei fehlender oder ein-
geschrankter Einwilligungsfihigkeit ist es
Aufgabe der Sorgeberechtigten, orientiert
am Kindeswohl Entscheidungen zu treffen.

Advance Care Planning ist ein freiwilliges An-
gebot, im Voraus gemeinsam aber zukiinf-
tige Behandlungsentscheidungen zu spre-
chen. Eine offene Haltung und das Fehlen
des Drucks, Entscheidungen unmittelbar
treffen zu miissen, ermdglichen oft einen
Austausch tiber das Leben des Kindes, den
Alltag mit der Erkrankung und tiber Gedan-
ken, die sich die Sorgeberechtigten zu mog-
lichen Krisen und zum Lebensende machen.
Auf Wunsch kénnen Behandlungsziele, Ge-
sprachsinhalte und mégliche Behandlungs-
entscheidungen schriftlich festgehalten
werden.
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MAPPS - Ein Modulares Pédiatrisches Advance Care Planning Programm
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» Abb. 1 Ubersicht zum Modularen Aufbau von MAPPS.

Die Chancen von Advance
Care Planning (ACP) in der
Padiatrie

= ACP unterstiitzt die optimale Versor-
gung, die sich an den Wiinschen und
Vorstellungen des nicht heilbar er-
krankten Kindes oder Jugendlichen
orientiert.

= ACP bedeutet, sich miteinander aus-
zutauschen: innerhalb der Familie mit
dem Kind oder Jugendlichen; zwischen
Familie und Fachpersonen sowie inner-
halb des Versorgungsnetzwerks.

= ACP bietet Zeit und Raum, Kinder und
Jugendliche ihrem Bedirfnis und ihrer
Fahigkeit entsprechend in Behand-
lungsentscheidungen einzubeziehen,
ihre Wiinsche und ihre Perspektive zu
beriicksichtigen.

= ACP kann beitragen, dass sich Sorgebe-
rechtigte ihrer Behandlungsentschei-
dungen sicherer werden und diese, gut
begriindet, auch spater nachvollziehen
kénnen.

MAPPS - das erste
deutschsprachige ACP-
Programm

Gemeinsam mit verwaisten Eltern und
Fachpersonen aus medizinischen, pflegeri-
schen, psychosozialen und padagogischen
Bereichen aus ambulanten und stationdren
Versorgungsstrukturen wurde das erste
deutschsprachige Advance Care Planning
Programm (MAPPS = Modulares Advance
Care Planning Programm fir die Padiatrie)
entwickelt [2][3] (» Abb. 1). Dieses Projekt
wurde am Kinderpalliativzentrum Miinchen
durchgefiihrt und durch das Bundesministe-
rium fiir Bildung und Forschung geférdert
(PREPARE Férderkennzeichen 01GY1709).
Das ACP-Programm wurde auf seine An-
wendbarkeit in der Kinderpalliativversor-
gung gepriift und weiterentwickelt. Es ent-
standen

= Informationsmaterialien fir Eltern und

Fachpersonen, die online und in Print-
version verfligbar sind, sowie
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= ein Fortbildungskonzept und Materia-
lien, die Fachpersonen im Rahmen der
Kurse zur Verfiigung gestellt werden.

Informationen zu MAPPS sind im Internet
verfiigbar unter bit.ly/3r98BDu.

Fazit

Advance Care Planning in der Padiatrie un-
terstiitzt Kinder und Jugendliche mit nicht
heilbarer Erkrankung und ihre Familien
darin, sich gemeinsam mit den Behand-
lungsteams (iber die Erkrankung und Pro-
gnose sowie Wiinsche, Praferenzen und
Ziele medizinischer Behandlung auszutau-
schen. Behandlungsziele und -entscheidun-
gen sollten schriftlich dokumentiert und im
Netzwerk mit einem Gesprachsangebot wei-
tergegeben werden. Um sicherzustellen,
dass diese Behandlungswiinsche im Verlauf
umgesetzt werden kiinnen, ist es wichtig,
das Versorgungsnetzwerk friihzeitig und re-
gelm3Rig einzubeziehen.
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