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Gespriche zur vorausschauenden Versorgungsplanung

Gesprache zur Planung der zukiinftigen Versorgung Advance Care Planning (ACP), bzw. in der
Padiatrie Pediatric Advance Care Planning (pACP) ist eine weitere Situation, in der Versorgende im
intensiven Austausch mit den Familien stehen (7).

Im Fokus des Gesprachsprozesses steht die Definierung individueller Werte und Ziele sowie
zukUnftiger Versorgungs- und Behandlungswunsche, die gemeinsam mit Versorger:innen und
Angehaorigen besprochen und schriftlich festgehalten werden. ACP-Gesprache ermaglichen
Betroffenen, medizinische Fragen zu erdrtern, aber auch psychologische, soziale und spirituelle
Fragen und Themen zu besprechen, Vorausverfigungen zu formulieren und so
Versorgungswuinsche von Familien fur potentielle Akut- und Notfallsituationen zu erfahren und
festzuhalten (2, 3). Dadurch wird den Familien ermaglicht, auch mit der Erkrankung ihr Leben
bestmaoglich zu gestalten (4).

Herausforderungen

In der Padiatrie ist die vorausschauende Versorgungsplanung fur Eltern und Versorger:innen
gleichermalien ein bedeutendes und gleichzeitig besonders herausforderndes Thema (5, 6). Da
sowohl Eltern als auch medizinisches Personal mit unterschiedlichen emotionalen Hirden und
Belastungen konfrontiert sind, finden ACP-Gesprache haufig viel zu spat statt (5-7). Aber obwohl die
Beteiligten den Gesprachen ambivalent gegentberstehen, werden sie grundsatzlich als
erstrebenswert angesehen.

So fuhlen sich viele Eltern oft nicht bereit dazu, Gesprache uber die Zukunft ihres Kindes zu fuhren,
und wollen sich stattdessen auf die Gegenwart konzentrieren und emotional belastende Gedanken
vermeiden (5). Versorgeriinnen empfinden starke Unsicherheit, nehmen sich als nicht kompetent
genug wahr und wissen nicht, wann der richtige Zeitpunkt fur ein Gesprach ist; hinzu kommt der oft
schwer vorhersehbare Krankheitsverlauf (7). Sorge bereitet ihnen auch die Vorstellung, durch das
Ansprechen des Themas Familien die Hoffnung zu nehmen, sie zu tUberfordern und unnétig zu
belasten (6, 7) oder die Beziehung zu der Familie zu zerstoren (6). Dariiber hinaus ist es nicht
einfach, die Versorgungswunsche der Kinder herauszufinden, zumal das Thema kindgerecht
kommunizieren werden muss, und der Anwendung der Patientenverfigung des Kindes in Notfall-/
Akutsituationen nachzukommen verunsichert viele (6).

Uber die Teilnahme des Kindes sind sich Eltern und Versorgende nicht immer einig, da Eltern ihr Kind
nicht Uberfordern wollen. Versorgende hingegen erachten die Anwesenheit des Kindes als wichtig
und bewerten es teilweise als schwierig, wenn Eltern die Teilnahme verhindern (2).

Positiver Nutzen

Dennoch betrachten Eltern und auch Versorger:innen Gesprache zur zukinftigen
Versorgungsplanung als hilfreich:

Eltern schwer erkrankter Kinder schatzen ACP-Gesprache, um gute Entscheidungen fur ihr Kind Uber
die Behandlung und Versorgung zu treffen und auf zukinftige Akutsituationen vorbereitet zu sein. Es
ermoglicht ihnen, ein Gefuhl der Kontrolle und Sicherheit zu erlangen und sie werden in der
Bewaltigung mit der Erkrankung gestarkt (5). Suchen Sie das Gesprach mit Versorger:innen, steht die
Planung ihres zukunftigen Familienalltags und der Wunsch nach einem maoglichst leidfreien Leben
fur ihre Kinder im Mittelpunkt. Erforderlich fur sie ist dafiir das Expertenwissen der Arzt:innen im
Hinblick auf die Prognose und den bevorstehenden Krankheitsverlauf. Auch kommmt es vor, dass
Eltern gemeinsam mit den Arzt:innen den geplanten Behandlungsverlauf aufgrund von
Veranderungen nochmals diskutieren mochten (8).

Versorger:innen bekommen durch ACP-Gesprache ein starkeres Gefuhl der Kontrolle und Sicherhetit,
indem sie sich bei den Eltern fir ein Vorgehen in moglichen Notfallsituationen rlickversichern und
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dies schriftlich festhalten. Auch bestéatigen Versorgende, dass die Qualitat der Versorgung fur das
Kind durch vorausschauende Versorgungsplanung verbessert und unnotiges Leiden verringert
werden kann, und Familien sich in ihren Wiinschen wahrgenommen und respektiert fiihlen (6).
Gleichzeitig ermdglichen ACP Gesprache Versorgenden, Eltern auf bevorstehende, komplexe und
belastende Entscheidungsprozesse vorzubereiten, auf aktuell nicht realisierbar scheinende
Hoffnungen einzugehen oder sie auf erwartbare, plotzliche Verschlechterungen der gesundheitlichen
Situation des Kindes und Notfélle vorzubereiten, um so Uberforderung und unnétiges Leid der Kinder
verhindern (6).

Was kann ich tun?

Als passenden Zeitpunkt beschreiben Eltern einen , Turning-Point", ab dem sie erkennen, dass die
Situation sich nicht verbessert (2) — Versorgende sollten sich daher an der individuellen Bereitschaft
orientieren. Betroffene sollten jederzeit um ein ACP-Gesprach bitten konnen, es wird jedoch
zielgerichteter, wenn sich der Gesundheitszustand des Kindes verschlechtert (3).

FUr Gesprache zur vorausschauenden Versorgungsplanung empfehlen Rietjens et al. (3) allgemein
und Hein et al. (2) speziell fir die padiatrische Palliativversorgung:

e Schaffung angemessener Rahmenbedingungen (Privatsphare, Zeit).
e Vorausankindigung des Gesprachs.

e Gesprache als Prozess begreifen, der sich regelmafig wiederholt, da sich Wiinsche und
Werte verandern konnen.

Wahrend des Gesprachs:

e Die Patienten/ Eltern in den Mittelpunkt stellen, ihnen aktiv zuhoren.

e Das Gesprach an Sprache, Verstandnis und Werte der Familien anpassen.
e Klare und nachvollziehbare Informationen mitteilen.

e Individuelle Werte und Ziele berucksichtigen.

e BeiBedarf, Uiber die medizinische Situation aufklaren (Diagnose, Prognose) und dartber, ob
die formulierten Ziele und Winsche realisierbar sind.

e Auf die Option hinweisen, eine Vorausverfligung zu formulieren.

e Fine schriftliche Dokumentation fur Eltern und Versorgende ist hilfreich, ebenso die
Erstellung eines gemeinsamen Plans und die Vereinbarung eines neuen Termins.

Hilfreiche Kommunikationsmethoden zur Fiithrung von ACP-Gesprichen:

REMAP: Reframe, Expect Emotion, Map out Patient Values, Align with Values & Propose a Plan (9) ist
eine Ubergeordnete Strategie zur Fihrung von Gesprachen, in deren Fokus die Neuorientierung
aufgrund der gesundheitlichen Situation steht.

Weiterfithrende Literatur:

Einen sehr empfehlenswerten Uberblick Uber die vorausschauende Versorgungsplanung in der
padiatrischen Palliativversorgung fihren Rellensmann & Hasan (4).
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