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* Unterstlitzung von Patienten/Bewohnern
bzw. deren Vertreter bei informierter
Entscheidungsfindung



The ICN
Code of Ethics
for Nurses

Pflegende sorgen dafiir, dass
die zu Pflegenden umfassende
Informationen als Basis fiir
das Einverstandnis fiir
pflegerische und
therapeutische MaBnahmen
erhalten.

Die Informationen erlauben
informierte Entscheidungen
und beinhalten das Recht
MafBnahmen zu wahlen oder
abzulehnen.

Pflegende bieten Lehr- und
Lernmoglichkeiten im
Zusammenhang mit einer
informierten Entscheidung.



International Council of Nurses

for you. When you get health
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Patient Talk! 1g question§. The more t'imes that
‘the health information is good
credentials of all authors, and the
ing to sell you a particular product?
nt with each other? If you find the
cerned about their accuracy.
n, reviewed or scheduled to expire?

, and old information may no longer

Is the corporate or organizational identification of the information source clearly visible?
Are abbreviations and special terms explained?

Is information about treatment risks and side effects provided?

Are illustrations clear, and do they properly relate to the subject matter?

Relevancy

Does the information meet your needs?

Does the information respect your religious and ethical beliefs?

Is it clear for whom the information is intended?

Have consumers and patients been involved in developing the material?

lth information clearly indicated?
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Begutachtung der Enp==-

'eirztlicher Gesundheitsbe.rufe Aufgaben insbesondere auf die
fur bgratepde, edukative, crahgioddy Pflege und eine groBere
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A, [urse practioners) apDie Ubertragung
internationaler, teilweise sehr weitreichender Modelle wie advariced nursing
briifen. In Modellversuchen sollte

Pflegerische Verantwortung:
1. Bedarf einschatzen 'obt werden. In Zukunft sollte die

2. Verantwortung fur die Durchfuhrung Oy R RS RS AL

3. Uberprifung der Resultate Pflege tragen, und drittens die

Uberpriifung der Resultate der pflegerischen Versorgung iibernehmen. Die
ocofals T
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der Pflege gelegt werden (S. 23).



Informierte Entscheidungsfindung =
reformiertes Rollenverstandnis der
Gesundheitsprofessionellen und Patienten
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20th Century knowledge flow

Knowledge

Is given

)

Professional

Informs

)

Patient

Muir Gray, IQWiG Symposium 2007, http://www.iqwig.de




Offers reflection

Knowledge =

Professional

Patient >
Seeks
advice

WWW

Muir Gray, IQWiG Symposium 2007, http://www.iqwig.de




Patients” and Consumers’ Expectations

German Health Insurance TK-Survey 2008, n=1.005

Who should decide on your treatment?

TK-Customers Total

Age 1810 35
Age 36 to 45
Age 46 to 55
Age 56 to 70

Low education
Middle education

High education

Chronicalill

Not chronical ill

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

E Patient decides alone

OPhysician decides alone

Cwilze

B Physician and patient decide together

WISSENSCHAFTUICHES
INSTITUT DER TK

FUR NUTZEN UND EFFIZIENZ
1M GESUNDHEITSWESEN









Arztliches Primat der
Informationsvermittlung zur
informierten
Entscheidungsfindung?

2 Beispiele



JNCI Journal of the National Cancer Institute Advance Access published August 11, 2003

Public Knowledge of Benefits of Breast
and Prostate Cancer Screening in Europe

Gerd Gigerenzer, Jutta Mata, Ronald Frank

Making informed decisions about breast and prostate cancer screening requires
knowledge of its benefits. However, country-specific information on public knowl-
edge of the benefits of screening is lacking. Face-to-face computer-assisted per-
sonal interviews were conducted with 10228 persons selected by a representative
quota method in nine European countries {(Austria, France, Germany, ltaly, the
Netherlands, Poland, Russia, Spain, and the United Kingdom) to assess perceptions
of cancer-specific mortality reduction associated with mammography and prostate-
specific antigen (PSA) screening. Participants were also queried on the extent to
which they consulted 14 different sources of health information. Correlation coeffi-
cients between frequency of use of particular sources and the accuracy of estimates
of screening benefit were calculated. Ninety-two percent of women overestimated
the mortality reduction from mammography screening by at least one order of
magnitude or reported that they did not know. Eighty-nine percent of men overes-
timated the benefits of PSA screening by a similar extent or did not know. Women
and men aged 50-69 years, and thus targeted by screening programs, were not
substantially better informed about the benefits of mammography and PSA screen-
ing, respectively, than men and women overall. Frequent consulting of physicians
(r = .07, 95% confidence interval [Cl] = 0.05 to 0.09) and health pamphlets (r = .06,
95% Cl = 0.04 to 0.08) tended to increase rather than reduce overestimation. The
vast majority of citizens in nine European countries systematically overestimate the
benefits of mammography and PSA screening. In the countries investigated, physi-
cians and other information sources appear to have little impact on improving

citizens' perceptions of these benefits.

The evidence for any benefit of screening is
limited. The U.S. Preventive Services Task
Force (7) reviewed the available studies and
concluded that it was unclear whether
increased detection of prostate cancer from
screening would reduce mortality and mor-
bidity, and a nested case—control study con-
cluded that it did not (8). A FEuropean
randomized trial reported a prostate cancer—
specific mortality reduction of about one in
1400 after 9 years (9), but a randomized trial
in the United States found no reduction after
7 or 10 years (10). Thus, the best estimate
seems to be a reduction of death from pros-
tate cancer of zero or one for every 1000 men
screened, and the evidence is insufficient to
determine whether the benefits outweigh the
harms, such as incontnence through over-
treatment of nonprogressive cancers (7—10).
This study addresses two main ques-
tions: 1) Do women and men have realistic
knowledge about the benefits of mammog-
raphy and PSA screening, respectively? and
2) What information sources do they rely
on? Here, we also addressed a related ques-
tion: Does the frequency of consulting a
given source improve understanding of
benefits? To our knowledge, this is the first
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The NEW ENGLAND JOURNAL of MEDICINE

ORIGINAL ARTICLE

Results

Overall, 69% of patients with lung cancer and 81% of those with colorectal cancer did not
report understanding that chemotherapy was not at all likely to cure their cancer. In
multivariable logistic regression, the risk of reporting inaccurate beliefs about chemotherapy
was higher among patients with colorectal cancer, as compared with those with lung cancer
(odds ratio, 1.75; 95% confidence interval [Cl], 1.29 to 2.37); among nonwhite and Hispanic
patients, as compared with non-Hispanic white patients (odds ratio for Hispanic patients,
2.82;95% Cl, 1.51 to 5.27; odds ratio for black patients, 2.93; 95% Cl, 1.80 to 4.78); and
among patients who rated their communication with their physician very favorably, as
compared with less favorably (odds ratio for highest third vs. lowest third, 1.90; 95% ClI, 1.33
to 2.72). Educational level, functional status, and the patient’s role in decision making were
not associated with such inaccurate beliefs about chemotherapy.

Conclusions

Many patients receiving chemotherapy for incurable cancers may not understand that
chemotherapy is unlikely to be curative, which could compromise their ability to make
informed treatment decisions that are consonant with their preferences. Physicians may be
able to improve patients’ understanding, but this may come at the cost of patients’
satisfaction with them.




Decision Coaching to Prepare Patients for
Making Health Decisions: A Systematic
Review of Decision Coaching in Trials of
Patient Decision Aids

Dawn Stacey, PhD, Jennifer Kryworuchko, PhD, Carol Bennett, MSc,
Mary Ann Murray, PhD, Sarah Mullan, MSc, France Légare, PhD

Worldviews Evid Based Nurs 2008; 5: 25-35



Framework “Decision Coach”
Stacey et al. 2008

Primary clinician role Patient role
e Diagnose e Express informed priorities &
e Discuss options values
. Goal
e Refer to decision support
Informed
shared
decision
making

Decision coach role

e Assess needs

e Provide decision support

e Monitor & facilitate progress




Pramissen von EBPI

UK General Medical Council:

e Die Information muss auf dem besten und
aktuellsten wissenschaftlichen Stand sein,
verstandlich und in nicht verzerrter Weise
prasentiert werden.

e Informationen durfen auch bei Aussicht auf
Interventionsverzicht nicht zurickgehalten

werden.



Kriterien fir EBPI

e Relevante Ergebnisparameter
o Effekte in absoluten Zahlen

e Wirkungen und Nebenwirkungen
gleichberechtigt

e Unsicherheit, Nichtwissen
e Ausgewogen und verstandlich (gut lesbar)

e Herkunftsnachweis, Referenzen,
weiterfuhrende Information

e Einbezug von Patientlnnen



Darstellung

Natirliche Haufigkeiten
— 5von 100 stes=5%—

—  Es trifft 5 von 10.000 Personen pro Jahr statt es triff-50-000-Perseren
proJahr

Vergleichbare Darstellungen

— 50vo it —6~vOTmT 10U haben einen Schaden zu erwarten

Risiken im Vergleich zu anderen (Alltags-) Risiken

Absolute Risikoreduktion
Wie viele missen behandelt werden, damit eine/r profitiert
Grafische Darstellungen



Autor Monika Murphy-Witt

Knochenarbeit

12.10.2011

Brigitte
"woman

Muskeltraining kann Osteoporose vorbeugen und sogar ein Fortschreiten der Krankheit

verhindern

Still und leis¢ kommt sie daher, ohne
sich durch Beschwerden anzukiindigen.
Oft bleibt sie lange Zeit unbemerkt. Erst
wenn cin Oberschenkelhals oder ein
Riickenwirbel bricht, wird die Krank-
heit offensichtlich: Osteoporose, Kno-
chenschwund. Jahr fiir Jahr g ;D(.hcn 330

000 Briiche sutsc

Konto, bei jeder dritten Frau und jedem

finften Mann knackt es im Laufe des

Lebens in porésen Knochen, nicht sel-

ten nach harmlosem Stolpern und hiu-
fig mit dramatischen Folgen.

Das Fatale daran: Viele dieser Fraktu-
ren lieBen sich verhindern.

Durch Krafttraining.

Knochen sind kein starres Skelett in
unserem Korper, sic erneuern sich im
Laufe unseres Lebens stindig. Uberfliis-
sige und geschidigte Knochensubstanz
wird durch spezielle Zellen, die Osteo-
klasten, abgebaut, wihrend ihre Gegen-
spicler, die Osteoblasten, aus Eiweiflien
wic Kollagen ein neues, clastisches
Knochengeriist aufbauen, in das Minera-
lien wie Kalzium cingelagert werden
und so fiir Hirte sorgen. Entscheidend
fiir Dichte und Stabilitit ist, dass nicht
mehr Knochensubstanz abals aufgebaut
wird.

Doch genau hier liegt das Pro- blem.
Denn nachdem der Kérper in jungen
Jahren alles daransetzt, Knochen aufzu-
bauen, verlieren ab dem 30. Lebensjahr
Minner wie Frauen zwischen einem hal-
ben und einem Prozent Knochenmasse
pro Jahr. Bei Frauen kann sich dieser
Verlust nach der Menopause leicht ver-
vierfachen: Da Ostrogen die Arbeit der
Knochen abbauenden Zellen hemmt
sowie die Aufnahme von Kalzium aus
der Nahrung fordert, verliert das Kno-
chengewebe durch den Abfall des Hor-
monspiegels an Substanz, die Knochen
werden pordser.



Diabetes-assoziierte Komplikation
100 Patienten Uber 10 Jahre

Konventionell
(HbAlc ca. 8%)
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5 von 100 Personen hatten einen Nutzen von der intensivierten Therapie.
D.h. 95 von 100 hatten keinen Nutzen.



Konnen Patienten EBPI verkraften?

e Patienten wollen und konnen nicht entscheiden (meinen
die Profis)
— Belastung
— Verletzbarkeit
— Angst (vor falschen Entscheidungen)
— Gefahr falscher Entscheidungen (Therapieabbruch)
— Uberforderung (psychisch, intellektuell)

e Patienten wollen die Méglichkeit zur informierten
Entscheidung (meinen die Patienten)

Ford 2002



Indikationen fur informierte/geteilte
Entscheidungsfindung

Entscheidungen bei potentiell lebensbedrohlichen
Erkrankungen

Entscheidungen bei Schlisselmomenten im Krankheitsverlauf

Wichtigen Ungewissheiten bezliglich der medizinischen
Entscheidungslage

Hohe Bedeutung individueller Praferenzen beziglich
unterschiedlicher MalRnahmen
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www.pflegezeitschrift.de
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Fachzeitschrift fur stationare und ambulante Pflege

Das Patienten-Informations-Zentrum (PIZ) am Herz-Zentrum Bad Krozingen

Patientenedukation strukturieren

Claudia imbery und Marcel Sailer

Im Zusammenhang mit der personellen Besetzung der Zentren entbrannte in der

Arbeitsgruppe bald eine intensive Diskussion um die konkreten Aufgaben und

Kompetenzen der im PIZ tiitigen Mitarbeiterinnen. Der Titigkeitsschwerpunkt in

der Bibliothek sollte auf der Unterstiitzung von Ratsuchenden bei der Informations-

recherche liegen. Um Konflikte mit anderen Berufsgruppen, beispielsweise der

Arzteschaft, zu vermeiden, wiirde es dabei unerliisslich sein, die Grenzen der In-

formation und Beratung zu beachten. In der Arbeitsgruppe wurden daraufhin be-

stimmte Grundsitze fir die tigliche Arbeit entwickelt, deren Darstellung auch in

der AuBenkommunikation von Bedeutung ist:

« Im PIZ werden keine Diagnosen gestellt.

* Im PIZ werden keine Therapievorschlige gemacht.

» Im PIZ erfolgt keine Beeinflussung des Patienten in eine bestimmte Richtung.

+ Im PIZ erfolgt keine Bewertung bisheriger Behandlungsverfahren.

» Im PIZ erfolgt keine Information und Beratung iiber nicht anerkannte Verfahren.

* Der PIZ-Besuch ist kein Ersatz flir den Arztbesuch, sondern vielmehr als Er-
giinzung zu verstehen.

n und frifzetige Entiassungen wird bed Patienten ein erhohter Schulungs- und
ng mt der Eriraniung nach der Alostphase immer deutlicher. Gerade bet

pen herrschen bel den Betroffenen oftmals Socgen und Zukunftsangste Diesen
mit einer professionellen Beratung. Information und Schulung begagnet urd
gang mit der Eriranrioung geleistet werden Dem inchviduetien Beratungs- und
ervei in hoher Quaitat entsprochen werden Die implementierung eines

Rrums (FIZ) an erem Herzzentrum 2eigt beispieinaft, wie professionalie
Schulung curch Phiegende in einer Akutidingk verankert werden kann

© Vierlag W. Xohlboomer Cmbél -+« D-70529 Stuttgart HENOMS ~ 1129 - <1 5262



Ernahrung im fortgeschrittenen
Demenzstadium



PEG - Forschungsstand

e |m spaten Stadium der Demenz ist durch die Anlage einer
PEG-Sonde kein Nutzen flir den Betroffenen zu erwarten

e Wenig Nahrung scheint nicht mit Unwohlsein verbunden

e Nebenwirkungen wie gastrointestinale Probleme aber auch
die Anwendung von Fixierungen sowie Mangel in Zuwendung
sind wahrscheinlich

e Nahrung anreichen ist hier die Methode der Wahl
e Aber...

Mitchell 2008, Pasman 2005



Warum werden trotzdem PEG gelegt?

e Ernahren ist eine tiefverwurzelte soziale und
moralische Vorgabe

e Angst vor vorzeitiger Versterben (Euthanasie)

e Gefuhlsentscheidung statt Entscheidung
basierend auf Evidenz



Wer ist beteiligt?

e Betroffene
e Angehorige
e Betreuer

e Pflegende
o Arzte




Bedeutung fur Entscheidungen

e Esgibt nur sehr geringe Evidenz fur PEG-Sonden bei
Menschen mit Demenz

e Entscheidungssituationen zeichnen sich durch komplexe
moralische und ethische Probleme aus

e Das Wissen aller Beteiligten um die Evidenz kénnte die
Versorgung verbessern

e Ein multi-disziplinarer Ansatz ist unverzichtbar
e Hier sollten Pflegende eine bedeutende Rolle einnehmen

Sanders 2004



Entscheidungshilfen
(Decision Aids)

Mitchell 2008

Long Term Feeding Tube
Placement in Elderly Patients

A booklet and audio tape for substitute decision makers
@ Mitchell, Tetroe and O'Connor 2001 (updated 2008).



Personal Worksheet tor Feeding Tube Placement

Vorteile

Conditions may improve
Underlying condition

Weitere Aspekte

Likelihood of recovery

o Likely o Unlikely o© Unsure

Likelihood of eating again independently

with tube feeding

The patientis over 85 o Yes o No
Undernourished o Yes o No
Previous malienancy o Yes o No

Aspiration

Feeding tube will not prevent aspiration in

those who are likely to aspirate

Nachteile

Complications from the feeding tube:

Minor: infection, bleeding, temporary
diarrhea, tube problems

Major: infection, bleeding, tube problems,
death

Agitation with the tube
Is the patient likely to get agitated with the

o Likely o Unlikely o Unsure feedin_g tube? _
o Likely o Unlikelv o Unsure
May improve nutrition i ) .
Patient 15 very malnourished N':_'“I for special f““l't:"' _
0 Yes o No Will feeding tube limit where patient can
Possibility of handfeeding recetve care? o
O Yes - No o Maybe / o Likely o Unlikely o Unsure
\ L' d
Lebensqualitat
Patient’s quality of life in the last 3 months o Good o Fair o Poor o Unsure
Will feeding tube provide quality of life acceptable to patient? o Likely o Unlikely o Unsure
Is feeding tube likely to prolong a poor quality of life? o Likely o Unlikely o Unsure

Was mochte lhr Angehoriger?

health care?
Previous discussion
Living will

O Yes
O Yes

O

What do vou think (based on a living will, previous discussion or your
family member’s beliefs) 1s the patient’s overall feeling in this situation
about the use of medical technologies like feeding tubes?
O O o o O O

In Favour

Unsure Against




Personal Worksheet for Feeding Tube Placement

Was |ost die Entscheidung bei lhnen aus?

Not much Somewhat
Feelings of gult O |
Feelings of pressure from others O |
Conflict between your personal beliefs and hose of the patients O O
Worry about future decisions regarding continuing with the tube O |

Welche Fragen gilt es vor einer Entscheidung zu beantworten?

Wer soll entscheiden?

Wozu ,neige” ich bezliglich der Entscheidung?

m o m o m O O O = m o
Put in tube Unsure Supportive care only



Wie ist der Erndhrungszustand lhres Angehdérigen? gut schlecht sehr schlecht

Was st die Ursache flr das Erndhrungsproblem?

kérperliche Beeintrachtigung stérende Umgebungsfaktoren fehlender Appetit
erhohter Energie- und Nahrstoffbedarf krankheitsbezogene Griinde weilld nicht

Sind alle Malinahmen zur Behandlung des vorliegenden Erndhrungsproblems ausgeschépft worden?
|a nein

Ist es wahrscheinlich, dass sich das zugrunde liegende Erndhrungsproblem durch eine PEG bessert?
ja nein

B e \‘,*{W“‘-g

http://www.aok.de/assets/media/bundesweit/Einleger F P X ﬁiﬁ}"‘;’;ﬂ:f’ﬁ:ﬁjﬁf&en den{'

Entscheidung fiir einen alten Menschen im hauslichen
ragebogen—D RU CK—N EU. pdf oder stationaren U}nfeld ! égl__'gt sind.
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Schlussfolgerung

e Pflegende sind hervorragend geeignet, die im
therapeutischen Team bisher nicht besetzte Nische einer
angemessenen Informationsvermittlung zur informierten
Entscheidungsfindung auszukleiden

e \Voraussetzung ist ein einschlagiger Kompetenzerwerb in
EbM und SDM und die Aufgabe des Informationsprimates
durch Arzte sowie die Schaffung entsprechender Planstellen

e Die Vorteile liegen auf der Hand: Optimierung des
Informationsangebots = bessere Entscheidungen, mehr
Handlungssicherheit ...






