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Einbeziehung

5. Maoglichkeiten Grenzen zu tGberwinden.



1. Inwieweit wiinschen Patienten eine Einbeziehung in
Entscheidungen zur Therapiebegrenzung?

Patient Preferences Versus Physician Perceptions of

Treatment Decisions~dn Cancer Care
Ubereinstimmung: ney, Kathryn Calder, Lynn Palmer, and Suzanne Benisch-Tolley
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1. Inwieweit wiinschen Patienten eine Einbeziehung in
Entscheidungen zur Therapiebegrenzung?

- Ein partizipatives Entscheidungsmodell, das dem Patienten die
Maoglichkeit der Teilhabe anbietet, ist heute der Goldstandard.

- Der Anteil der Patienten der dieses bevorzugt
Ist abhangig vom Alter und liegt bei 44% - 63%

- Die arztliche Treffsicherheit bzgl des vom Patienten
gewulnschten Grads der Einbeziehung liegt unter 50%.

Partizipationswunsche und
Therapiewlnsche des Patienten erfragen ist
schon zu Beginn der Therapie wichtig



2. Werden Patienten einbezogen in Entscheidungen am
Lebensende?

A Controlled Trial to Improve Care
for Seriously lll Hospitalized Patients

The Study to Understand Prognoses and Preferences
for Outcomes and Risks of Treatments (SUPPORT)

JAMA. 1995;274:1591-1598
The SUPPORT Principal Investigators

Praferenz: 30% keine Reanimation - kommuniziert: 40%
88% keine Langzeitbeatmung - kommuniziert: 12%

- 2/3 der Patienten erhielten eine invasive lebenserhaltende
MalRnahme in den letzten 3 Tagen vor ihrem Tod



2. Werden Patienten einbezogen in Entscheidungen am
Lebensende?

Forgoing Treatment at the End ol Lile
in 6 European Countries

Georg Eosshard, MDY, MAE; Tore Nilotum, PRIY Johon Bilsem, RN, M5c; Michar! Nomup, MDD, PRI Gaido Miccmess, MDY
johannes | M van Dedden, MID, PhI); Korin Foaiesd, M, MPH, MAFE; Agnes vin der Helde, M2, PhIT;
Jor the Europran End-of-Life (ELTRELD) Consoritum

Bossard Arch Int Med (2005) 165

EURELD — européaische Todesfallstudie

Stichprobe von 30.000 Todesfallformularen in sechs
europaischen Landern (Schweiz, Niederlande, Belgien,
Danemark, Schweden und Italien)

‘ 2/3 der Todesfalle waren erwartet. Bei 50% ging eine
Entscheidung gegen Therapie voraus.



2. Werden Patienten einbezogen in Entscheidungen am
Lebensende?

EURELD : Zustimmung entscheidungsfahiger Patienten zum Verzicht
auf Wiederbelebung

Im Median
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Van Delden, J Crit Care Med 2006 Vol. 34, No. 6




3. Studie zur Einbeziehung von Patienten in
Entscheidungen zur Therapiebegrenzung

Studienziele:

1. Wie werden im klinischen Alltag in der universitaren
Hamatologie/Onkologie Entscheidungen zur
Therapiebegrenzung getroffen?

2. Inwieweit werden Patienten in diese Entscheidung mit
einbezogen?

3. Von welchen Faktoren hangt die Einbeziehung ab?



3. Studie zur Einbeziehung von Patienten in
Entscheidungen zur Therapiebegrenzung

Methode:

1. Dokumentationsbogen
. semistrukturierten Interviews mit Patienten und Arzten
. Dokumentation in der Krankenakte
. Beobachter (Konzept des ,embedded researchers®).

2. Einschlusskriterien
Patient ist alter 18 Jahre, stimmt der Studienteilnahme zu und eine Therapiebegrenzung wird diskutiert
oder wurde festgelegt.

3. ZielgrolZen:

Aufklarungsstatus
Entscheidungsfahigkeit

Kenntnis und Inhalt des Patientenwillens
Art der Therapiebegrenzung
Einbeziehung des Patienten

ok wbdPE

4.  Datenverarbeitung und Auswertung:
76 konsekutive Patienten von 5 hdmatologisch-onkologischen Stationen 10/98 — 1/00.

70 auswertbare Dokumentationsbégen wurden nach festgelegten Konventionen verschlisselt. Statistische
Analyse mittels SPSS.




3. Studie: Einbeziehung von Patienten in Entscheidungen zur

Therapiebegrenzung
Table 1. Diseasza-Specific Characteristics and Medical Conditions of Pationts
Charactaristic Mo, of Patients %
Age, years
- @ Aufklarungsstatus
Ranmpe 308 =
Sex
Femala 30 429
fala 40 571
Frimary turmor 70
Broast 9 129
Gl 9 129
Respiratory r 10 60—
Sarcoma 5 i1
Other solid tumors 18 257
Leukemia 10 143 50
Lymphormsa 6 86
Muttiple myeloma (3] 86
Dwration of dizease, years (Bme from initial
dizagnosis to documentation) 40
<1 33 471
1-3 18 25.7
35 5 71 30—
=5 10 14.3
Mo data 4 b7
kamofsky parformance index, % 20
faan
Ramge 0.905
10-30 18 257
4060 28 40 7]
7050 17 243
Mo data 7 10
o
Diagnose Therapie Verlauf Th.-Begrenzung




3. Studie: Einbeziehung von Patienten in Entscheidungen zur
Therapiebegrenzung

Patient Patient Patient Patient Parient Patient not
wishes wishes preferring preferring involved involved
No of patients in unkmnown Ikmown quality of life | length of life
subgroups (n=19) (n=35)* (n=16)~ (n=33) {n=37)
(n=>51)
No (%) No (%) p No (%) No (%) p No (%) No (%) p
Decisional capacity 151 751 43
Given 10 (52,6) 29 (56.9) 20(57.1) 0(56.3) 20 (60.6) 19 (31.4)
not given 9474 22 (43.1) 15(42.9) 7(43.8) 13 (39.4) 18 (48.6)
Decision to forgo 420 363 .699
Established 18 (94.7) 45 (88.2) 32(91.4) 13 (81.3) 20 (87.9) 34919
Not established 1 (3.3) 6 (11.8) 3 (8.6) 3 (18.8) 4 (12.1) 3 (8.1)
Patient involvement 001 012 || na ®** na
Invelved 1 32 2 6 @
Not involved 18 19 o (257 10 (62,
Treatment goals 01 || na na
Converging 32(91.4) T(46.7)
Disszenting 3 )
Missing data 1




Palliative Medicine 2007: 21: 135-144

Views of oncology patients, their relatives and

oncologists on cardiopulmonary resuscitation (CPR):
questionnaire-based study

Rajeena Ackroyd, Lynne Russon Bradford Teaching Hospitals NHS Trust, Bradford and Rob Newell
Health Studies, University of Bradford, BEradford

Table 1 Summary of patients responses
Mo definitely Mo probablby Do not Yes probably  Yes definitely
not (%) not (%) know (%) (%) %)
——
Patient wants CPR 315) 9 118) 5 18.3) 813 S(gg)
Patient wants CPR discussed if doctor thinks wall not be 315 712) 2(3.3 11(18) 37 1
successiul
Patient wants CPR discussed if doctor thinks appropriate 0 38 0 11 (18) 47 177
Patient wants CPR discussed if doctor uncertain of benefit 111.7) 5183 4 16.7) 7012} 4
Should doctor always discuss CPR with patient? 11(1.7) 5 i8.5| 3(5.1) 12 (20) :@
Should nexst of kin be involved in decision? 213.3) 3 (5.0} 0 {8.3) a {13} 2 T
Should patients be able to request CPRY T 1007 B{14) 11 (19 23 (39
Should doctors make final decision 1@ 10 17) & {10 13 (22 18 (32)




3. Studie: Einbeziehung von Patienten in Entscheidungen zur
Therapiebegrenzung

Grinde far die Zurtickhaltung bei der Einbeziehung in
Therapiebegrenzung:

Nicht einbezogen
Begriindung =
No %

12 35

12

15 41




4. Grenzen der Einbeziehung / Grinde fur Nicht-
Einbeziehung

Wann kommt es zum Dissenz?

A. Wenn der Patient Uber Prognose falsch informiert ist
Falsche Informationen flhren zu ,falschen® Therapiewlnschen

< 50% der Patienten weil3, dass sie nicht mehr kurativ behandelt
werden Weeks,JAMA 1998/ Craft, Eur J Can Care 2005

B: Wenn der Patient richtig informiert ist, aber anders bewertet

Schwerkranke Patienten sind bereit, sehr viel belastendere Therapien
zu ertragen, als Gesunde. Sahm, Support Care Cancer 13:206-214, 2005

Auch flr einen geringen Nutzen wird eine sehr belastende Therapie in
Kauf genommen.

(70% Intensiverfahrener wiinschen erneute Intensivbehandlung fur 1
Monat Lebenszeitgewinn) Danis, M JAMA 1988; 260: 797-802

C. Bei fehlendem Wirklichkeitsbezug im Rahmen der
Krankheitsverabeitung



4. Grenzen der Einbeziehung / Grinde fur Nicht-
Einbeziehung

Verdrangende Krankheitsverarbeitung - Wunsch nach Maximaltherapie

Patienten Wille * Krankheitsverarbeituny des Pat kodiert Kre uztabelle

Krankhcitsverarbeitung des PatKodicrt
) realistische
nicht moglich | Prognoseeins
(Pat nicht chatzung und
aufgeklart/ver Lebensplanu . keine
wirrt) ng Verdrangung Angaben Gesamt
Patienten Wille  Lebensqualitét Anzahl 3 23 3 6 38
% innerhalb von 8,6% 66,7% 8,6% 17,1% 100.0%
Patienten Wille
Lebenszeitverlangerung  Anzahl 1 3 9 3 16
% innerhalb von 6,3% 18,8% 18,8% 100,0%
Patienten Wille
kein Wille bekannl Anzahl 4 1 4 10 19
% innerhalb von 21.1% 5.3% 21.1% 52.6% 100.0%
Palienlen Wille
Gesaml Anzahl 8 27 16 19 70
% innerhalb van 11.4% 38.6% 22.9% 27 1% 100.0%
Palienlen Ville

p > 0.005



5. Mdglichkeiten der Einbeziehung in schwierigen
Situationen

A. Aufklarung auch im Verlauf — Prognosemitteilung

Wir sind notorisch zurtickhaltend mit Aussagen zur Prognose.
- Risikokommunikation

B. Perspektivenshift bei schwerer Erankung
Verstandnis und Akzeptanz der Patientensicht

C. Bei fehlendem Wirklichkeitsbezug im Rahmen der
Krankheitsverabeitung

Psychoonkologische Begleitung und Unterstitzung des
Patienten und seiner Familie



Vielen Dank!



