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1 Hintergrund

Das Risiko eines akuten Nierenversagens (ANV) mit Ubergang in eine chronische
dialysepflichtige Niereninsuffizienz (CNI) ist schwerpunktmafliig ein Problem in der
zweiten Lebenshdlfte. Als ideale Behandlung gilt die Durchfiihrung einer
Nierentransplantation. Sie erlaubt dem*der Patient*in die Unabhéngigkeit von der
Dialyse, erfordert aber die dauerhafte Durchfiihrung einer medikamenttsen
Immunsuppression sowie regelmafiige Nachsorge. Der Mangel an Spenderorganen
bedingt lange Wartezeiten auf eine Nierentransplantation, Lebendspenden kommen
nur fiir einen kleineren Teil der Patient*innen in Frage. Dadurch sind Patient*innen
mit endgradigem Nierenversagen in den meisten Fallen langfristig dialysepflichtig
und abhangig von einer stark invasiven, maschinellen Behandlung, die die soziale
Teilhabe und Lebensqualitédt einschrankt. Dieser Umstand wirft zumindest bei einem
Teil der Betroffenen die Frage auf, ob im terminalen Nierenversagen eine
Dialysebehandlung tiberhaupt begonnen werden sollte oder ein konservatives
Therapiekonzept angemessen ist. Im Rahmen der demografischen Entwicklung in
Deutschland ist unklar, inwiefern eine hochwertige Versorgung bei zunehmender
Zahl von Patient*innen mit ANV oder CNI gewahrleistet werden kann (Lottmann et
al. 2015). In Deutschland werden etwa 23.000 Patient*innen nach einer erfolgreichen
Transplantation medizinisch betreut (Girndt et al. 2016). Mehr als 80.000 Patient*innen
werden mit einer anderen Nierenersatztherapie behandelt. Die Pravalenz nimmt
jahrlich um 2-4 % zu (Coentrao et al. 2012). Die Therapie wird hauptsachlich als
Zentrums-Hamodialyse (HD) oder als ambulante Peritonealdialyse (PD)
durchgefiihrt. Diese Konzepte beeinflussen das Leben der Patient*innen auf sehr
unterschiedliche Art und Weise. Die HD wird i.d.R. dreimal pro Woche in einem
Dialysezentrum fiir vier bis flinf Stunden pro Sitzung durchgefiihrt.
Hamodialysepatient*innen nehmen eine eher passive Rolle im Versorgungsgeschehen
ein. Sie miissen sowohl Didtvorgaben als auch Medikationsplane einhalten, konnen
aber auf die Unterstiitzung durch Dialysepersonal zahlen. Im Gegensatz dazu fiihren
PD-Patient*innen die Behandlung meistens selbst iiber einen implantierten
Bauchkatheter durch. Sie haben weniger didtische Einschrankungen, miissen aber
mehrmals am Tag Beutel mit Dialysefliissigkeit auswechseln — eine Prozedur, die
jeweils etwa 15-20 min dauert. Arztliche Kontrolltermine werden bei PD-Behandlung
i.d.R. nur alle vier bis acht Wochen notig.

Studien zeigen, dass HD und PD &quivalent beziiglich der Uberlebensdauer sind
(Vonesh und Moran 1999; Yeates et al. 2012). Deshalb empfehlen internationale
Leitlinien fiir die klinische Praxis, den Patient*innen die Wahl des
Nierenersatzverfahrens (NEV) (Hamodialyse, Peritonealdialyse, Transplantation oder
konservative Therapie) entsprechend ihrer Préaferenz zu iiberlassen (National Kidney
Foundation. 2015). Die Wahl zwischen den verschiedenen Optionen kann auf sehr
unterschiedliche Weise erfolgen und ist ein wichtiger Transitionsprozess in der
Medizin. In jedem Fall hat sie weitreichende Konsequenzen fiir das Leben der



Betroffenen und ist eine typische Situation fiir ,Shared Decision-Making (SDM)“. Um
diese Herausforderung zu bewdiltigen, schreiben die Leitlinien weiterhin vor, dass
Patient*innen und ihre Angehorigen addquat darauf vorbereitet sein sollten,
informierte Entscheidungen zu treffen. Auch, weil ein erfolgreiches SDM die
Behandlungszufriedenheit und die Therapietreue unterstiitzt, sowie Symptome und
dadurch indirekt Kosten reduzieren kann (Oshima Lee und Emanuel 2013).
Arzt*innen schaffen gute Bedingungen fiir SDM, wenn sie fahig sind, die Bediirfnisse
der Patient*innen zu erkennen (Joseph-Williams et al. 2014). Im klinischen Alltag
kénnen jedoch Hindernisse fiir SDM auftreten. Hierunter fallen z. B. zu wenig
Privatsphare wahrend der Beratungssituation oder Zeitdruck. Moglich ist auch, dass
SDM bei der Entscheidungsfindung nicht von allen Akteuren der medizinischen
Professionen als sinnvoll und richtig erachtet wird. Vor allem bei alteren,
multimorbiden Patient*innen mit einer Nierenerkrankung scheint SDM vor
Therapiebeginn in geringerem Ausmaf$ stattzufinden und vulnerable Gruppen sind
haufig von ausfiihrlicher Beratung ausgeschlossen (Bundesverband Niere 2012).

In einer Ubersichtsarbeit zu indikationstibergreifendem SDM (Scheibler et al. 2003)
konnte gezeigt werden, dass im Rahmen von Studien zu SDM vordergriindig drei
zentrale Fragestellungen thematisiert werden:

1. Wie viele Patient*innen wiinschen, in die Behandlungsentscheidungen
einbezogen zu werden?

2. Wie viele Patient*innen werden tatsachlich in die Behandlungsentscheidungen
einbezogen?

3. Wie stehen Arzt*innen zur Frage der Mitentscheidung von Patient*innen?

Im Kontext der Terminalen Niereninsuffizienz (TNI) werden dabei primar die ersten
beiden Fragestellungen — und damit die Patient*innenperspektive — untersucht. Auch
im Rahmen eines Vorlduferprojektes der Antragsteller (The Choice of Renal
Replacement Therapy (CORETH) DRKS-ID: DRKS00006350) wurde die
Patient*innenperspektive zum SDM mit empirischen Daten in einer grofsen Stichprobe
von deutschen Dialysepatient*innen (N=780) beleuchtet. Die Untersuchung gab
Aufschluss dartiber, dass das SDM bei PD-Patient*innen als gelungener empfunden
wird als bei HD-Patient*innen. Wahrend die Wahl fiir das PD-Verfahren vor allem
wegen der grofieren Unabhéngigkeit, die mit der PD einhergeht, getroffen wird, sehen
HD-Patient*innen die Wahl zum Teil als alleinige Entscheidung des*der Arzt*in
(Robinski et al. 2016a). Weiterhin konnte die Studie aufzeigen, dass eine erfolgreich
gemeinsam getroffene Entscheidung eine der Haupteinflussgrofien fiir die langfristige
Behandlungszufriedenheit der Dialysepatient*innen darstellt (Robinski et al. 2016b).
Diese Erkenntnisse untermauern die wichtige Rolle des SDM in der nephrologischen
Versorgung fiir Behandlungserfolg und Lebensqualitdt der Patient*innen.

Bislang gibt es in Deutschland nur wenige Informationen zur Einschatzung der
Patientenpartizipation aus der Behandlerperspektive. Vor allem aber fehlen



Untersuchungen im Bereich der Nephrologie zur Umsetzung von SDM im klinischen
Alltag einschliefslich der Frage, wie diese Umsetzung erfolgt. Die Rolle des
nichtarztlichen Personals beim SDM im nephrologischen Kontext ist in Deutschland
ebenfalls bisher nicht untersucht, wahrend das Thema im angelsachsischen Raum
haufig fokussiert wird. In dieser Hinsicht scheinen Fachkulturen hier im Wandel zu
sein bis hin zu interprofessionellem SDM (Einbindung von Pflegefachkréften,
Psycholog*innen, Sozialarbeiter*innen, Erndhrungsberater*innen). Dabei herrscht
weitgehend Ubereinstimmung, dass Pflegefachkrafte einen wichtigen Faktor beim
SDM fiir die Wahl des Dialyseverfahrens darstellen, wie beispielsweise bei der
Bereitstellung von Informationen, dem Ermutigen der Patient*innen und Adressieren
von Angsten oder sogar in der Rolle als Entscheidungsunterstiitzung (Bennett und
Oppermann 2006; Davison und Cook Sandra 2015; Loiselle et al. 2016). Eine besondere
Herausforderung ergibt sich, wenn die Behandlungsentscheidung schnell fallen muss,
so vor allem bei Patient*innen mit akutem Nierenversagen oder rascher
Verschlechterung einer Niereninsuffizienz (chronische, unerkannte
Niereninsuffizienz, von deren Existenz der*die Patient*in erst im Rahmen einer akuten
Dekompensation erfahrt).

1.1 Fragestellung

Anhand des bisherigen Stands der Wissenschaft und des abgeleiteten
Forschungsbedarfs ergaben sich die folgenden Forschungsfragen:

1. Wie bewerten Nephrolog*innen und nephrologische Pflegefachkrafte das SDM
bei der Behandlungsentscheidung zwischen HD, PD oder Lebendspende-
Nierentransplantation bei erwachsenen Patient*innen mit akutem
Nierenversagen oder rascher Verschlechterung einer Niereninsuffizienz?

2. Welche Rolle spielen Pflegefachkrafte im Entscheidungsprozess?

3. Welche Voraussetzungen miissen geschaffen werden, um SDM in den
medizinischen Alltag zu integrieren?



2  Methode

Zur Beantwortung der Forschungsfragen wurde eine explorative, qualitative Studie
im Zeitraum von 12 Monaten durchgefiihrt. Arzt*innen und Pflegefachkrifte des
Fachbereiches Innere Medizin (Schwerpunkt Nephrologie) wurden in
leitfadengestiitzten problemzentrierten Interviews zu SDM bei der Wahl des
Nierenersatzverfahrens befragt. Dieses Vorgehen wurde gewahlt, um den Befragten
die Moglichkeit zu geben, ihre klinischen Erfahrungen und Einschatzungen moglichst
detailliert darzustellen und gleichzeitig eine gewisse Vergleichbarkeit der Aussagen
zu erreichen. Die Interviews wurden am Telefon durchgefiihrt, wobei der Zeitumfang
eines Interviews auf ca. 30 Minuten terminiert war. Alle Interviews wurden mit einem
digitalen ~Aufnahmegerdat aufgezeichnet und wunter Beriicksichtigung von
Transkriptionsregeln vollstandig transkribiert.

Im Gegensatz zu quantitativen Forschungsansitzen verfolgen qualitative
Forschungsansatze nicht den Anspruch, reprdsentativ im Sinne von statistischer
Generalisierbarkeit zu sein (Glaser und Laudel 2010). Durch den Einschluss von
Vertreter*innen unterschiedlicher Berufsgruppen in verschiedenen
Versorgungsbereichen (ambulant, stationar oder teilstationdren Dialyseeinrichtungen
in Tragerschaft von Krankenhdusern, gemeinniitzigen oder privatrechtlichen
Organisationen) sollten jedoch Interviewpartner*innen mit unterschiedlichen
Aufgabenfeldern und Perspektiven gewonnen werden, um eine moglichst gute
inhaltliche Reprasentativitat zu erzielen. Dementsprechend wurden die
Interviewpartner*innen nach dem zu erwartenden Zuwachs an Erkenntnissen
ausgewahlt und in die Befragung eingeschlossen. Aufgrund dhnlicher Studien wurde
eine Sattigung des Erkenntniszuwachses bei einer Stichprobegrofie von N=40 (N=20
Arzt*innen, N=20 DPflegefachkrifte) erwartet. —Die Rekrutierung  der
Studienteilnehmer*innen erfolgte zum einen iiber ein bestehendes Netzwerk von
N=55 stationdren, teilstationdren und ambulanten Dialyseeinrichtungen in
Deutschland. Ergdnzend dazu wurden weitere Einrichtungen fiir chronische
Nierenersatztherapie in Deutschland um Teilnahme an der qualitativen Befragung
gebeten, die im Unterschied zu dem bestehenden Netzwerk keine PD anbieten.

Die Nephrolog*innen wurden postalisch tiber das Vorhaben informiert und zu dem
Telefoninterview eingeladen. Von 99 angeschriebenen Zentren kamen 53
Riickmeldung, wovon 24 kein Interesse an einer Befragung hatten. Von den 29
interessierten Zentren nahmen letztlich 21 Zentren mit einem Arzt/einer Arztin
und/oder einer Pflegefachkraft teil.

Durch die miindliche Zusage am Telefon willigten alle Teilnehmer*innen in die
Aufnahme der Interviews ein, sodass alle Interviews aufgezeichnet und anschlieflend
transkribiert wurden.



2.1 Einschlusskriterien

Fiir die Auswahl der Interviewpartner*innen sind die folgenden Einschlusskriterien
definiert:

1. Beherrschung der deutschen Sprache,

2. Arztlich oder pflegerisch titige Mitarbeiter*innen einer ambulanten,
teilstationdren oder stationdren Einrichtung zur Indikationsstellung fiir
Dialysezugange fiir Hamodialyse und Peritonealdialyse von erwachsenen
Dialysepatient*innen (= 18 Jahre).

2.2  Auswertung

Die Datenauswertung erfolgte in Anlehnung an die qualitative Inhaltsanalyse nach
Mayring (2008) unter Verwendung der Computer-Software zur qualitativen
Datenanalyse MAXQDA 12. Das Kategoriensystem, mit dessen Hilfe das Material
untersucht wurden, orientierte sich am Interviewleitfaden.

3 Interviewleitfaden

Im Interview wurden offene Fragen, erzdhlgenerierende Fragen und strukturierende
Nachfragen kombiniert. Die Inhalte des Interviewleitfadens (Anhang A) wurden
anhand einer vorab durchgefiihrten umfassenden Literaturrecherche sowie auf Basis
der Erkenntnisse aus dem vorherigen Forschungsprojekt, der bundesweiten
CORETH-Studie ausgewahlt. Durch das Interview erfasst wurden:

1. die Umsetzung von SDM bei der Wahl des NEV,

2. FEinstellungen zu und die Nutzung von bestehenden Materialien (z. B.
Broschiiren, Videos, internetbasierte Hilfen, Entscheidungstafeln),

3. die Einbeziehung der Situation der Patient*innen (z.B. Erfragung der Wiinsche
und Praferenzen des*der Patient*in) bei der Wahl des NEV,

4. die Rolle der Pflegefachkréafte beim SDM,

5. Bedingungen, die geschaffen werden miissten, um die Umsetzung des SDM zu
optimieren.

Erganzend wurden Daten zur Dienstdauer, zur Ausbildung und zur Anzahl und
Auslastung speziell ausgebildeter PD-Pflegefachkrafte erfasst.

Zu dem Informations- und Entscheidungsprozess gehoren Angaben zum Ablauf,
Umfang und den beteiligten Personen. Die Bewertung und Umsetzung von SDM
beinhaltet das Wissen iiber das Modell, die Ausbildung darin, die Umsetzung und
eine Bewertung. Der Punkt Hiirden und Verbesserungsmaoglichkeiten beinhaltet auf der
einen Seite mogliche Faktoren, welcher die Umsetzung verhindern und auf der
anderen Seite Moglichkeiten, diese Probleme zu beheben. Zum letzten Teil gehdren
allgemeine Angaben zur Berufserfahrung der Befragten und zum Zentrum. Um einen
Eindruck tiber die Einflussstirke des nephrologischen Fachpersonals, der



Patient*innen selbst und anderer Akteure auf die Behandlungswahl des NEV zu
erhalten, sollten die Teilnehmer*innen auf einer Skala von 0 bis 10 den eigenen
Einfluss und den der anderen Akteure einschétzen.

‘ Informations- und Entscheidungsprozess zu NEV ‘
‘ Bewertung und Umsetzung von SDM ‘

¥

Hirden und Verbesserungsmoglichkeiten

4

Allgemeine Angaben

Abbildung 1 Inhaltlicher Ablauf der Telefoninterviews

Nach der Verschriftlichung der Interviews wurden die Antworten verschiedenen
deduktiven Kategorien zugeordnet. Diese spiegeln die theoretischen Vorannahmen
zum Gegenstand wieder und bilden ab, was im Interview erfragt wurde. Eine
Ubersicht der Kategorien befindet sich in Anhang B.



4 Ergebnisse

Es wurden 35 Interviews (N=20 Arzt*innen, N=15 Pflegefachkrifte) in insgesamt 21
Einrichtungen gefiihrt (Tabelle 1). In 14 Einrichtungen konnten sowohl Arzt*innen als
auch Pflegefachkrifte befragt werden (Tabelle 2), in sieben Einrichtungen nahmen
jeweils nur eine nephrologische Fachgruppe an der Studie teil (sechs Einrichtungen
nur Arzt*innen; eine Einrichtung nur Pflegefachkraft).

Die durchschnittliche Dienstdauer der Nephrolog*innen ist mit 18,3 Jahren etwa so
lang wie die der Pflegefachkrafte mit 17,3 Jahren (Tabelle 3). Hinsichtlich der
Ausbildungsinhalte zeigt sich ein sehr unterschiedliches Bild. Wahrend 90 % der
Arzt*innen angaben, nicht gleichwertig hinsichtlich HD und PD ausgebildet worden
zu sein, lag dieser Anteil bei den Pflegefachkraften bei 40 % (Tabelle 3).

Tabelle 1: Angaben zu den Einrichtungen. Tabelle 2: Befragte Personen.
Anzahl (n) Einrichtungen getrennt  Anzahl (n)
nach Befragten
Interviews gesamt 35 Befragung von Arzt*innen
) 14
- und Pflegefachkraften
Arzt*innen 20 .
Befragung nur Arzt*innen 6
Pflegefachkréafte 15
Befragung nur 1
Art der Einrichtungen 21 Pflegefachkraft
Zentren/Niederlassungen 11
KfH 7
Kliniken 3
Tabelle 3 Allgemeine Angaben
Dienstdauer in Jahren Gleichwertige Ausbildung bzgl. HD/PD

,Erfolgte die Gewichtung von HD, PD und
Lebend-Nierentransplantationen in Ihrer
M (Range) | Ausbildung (...) gleichermafien?”

H]a

Arzt*innen 18,3 (5-41) Pflegefachkrifte Arzt*innen

B Nein
Pflegefachkrafte 17,3 (4-33) 60% 20%

gesamt 17,9 (4-41)




4.1 Informations- und Entscheidungsprozess

Der Informations- und Entscheidungsprozess zu den Nierenersatzverfahren wird
unterschiedlich ausgestaltet. In sieben Einrichtungen ist fiir die Information
ausschliefslich das medizinische Personal verantwortlich, wahrend in den restlichen
Einrichtungen sowohl medizinisches als auch nicht-medizinisches Fachpersonal am
Informationsprozess beteiligt ist (Tabelle 4).

Tabelle 4 Beteiligte am Informationsprozess

Information durch... Anzahl Einrichtungen (n=21)
Nur Arzt*Innen 7

Nur Pflegefachkréfte 0

Arzt*Innen und Pflegefachkrifte 14

zusitzlich Einbezug Dritter 5

Die Pflegefachkrifte, die in 14 der befragten Einrichtungen am Informationsprozess
beteiligt sind, werden in den meisten Féllen erst hinzugezogen, wenn die
Entscheidung bereits getroffen wurde und es um die konkrete Information und
Einfiihrung in das gewahlte Verfahren geht.

,Diese Entscheidung treffe ich mit den Patienten. Falls wir iiber PD reden, kommt
immer eine PD-Schwester dazu.” (494_A)

Dieses Vorgehen wird aber auch kritisiert:

,Deswegen sage ich unserem Doktor immer, er soll uns moglichst friih Bescheid
sagen, dass wir eine PD-Schwester nochmal vor Ort schicken kénnen, die dann
nochmal mit dem Patienten spricht. Und da einfach auch nochmal so Angste nehmen
kann” (159_A)

Wesentliche Aufgaben der Pflegefachkrafte wahrend des Informations- und
Entscheidungsprozesses bestehen in der Durchfithrung von Patientenseminaren,
Organisation der Fithrungen vor Ort oder Treffen mit Selbstbetroffenen.
Pflegefachkrafte sind standige Ansprechpartner*innen und haben beratende
Funktionen, fithren Praxistrainings durch und machen Hausbesuche. In drei Fallen
gab es unterschiedliche Angaben zur Rolle der Pflegefachkrafte. Wahrend die
Arzt*innen diese nicht am Informationsprozess beteiligt sahen, gaben die
Pflegefachkrafte selbst an, beteiligt zu sein. Es zeigte sich bei den Aussagen der



Arzt*innen auch, dass es fiir teilnehmenden Nephrolog*innen nicht immer eindeutig
war, welche Informationen die Pflegefachkrafte in welcher Weise an die Patient*innen
geben. So sagte ein*e Nephrolog*in:

,Aber ich weif$ nicht, wie viel die mit den Patienten dann noch redet iiber das.
Vielleicht auch ein paar Worter, das kann schon mal sein. Das weif$ ich gar nicht
genau.” (1143_A)

Der Umfang des Informations- und Entscheidungsprozesses bzw. die Anzahl der
Gesprache reichen von einem Informationsgesprach bis zu mehreren, konsekutiv
gefiihrten Gesprdchen, in denen nach und nach alle Informationen bis zur
Entscheidung zusammengetragen werden. In 16 Einrichtungen werden
Patientenschulungen/ -seminare angeboten, wobei die Umsetzung und Nutzung in
den jeweiligen Einrichtungen heterogen ausfillt. In einigen Einrichtungen werden
diese Veranstaltungen durch das arztliche Personal mit Unterstiitzung der
Pflegefachkrafte durchgefiihrt, in anderen ist dafiir ausschliefSlich das nicht-arztliche
Personal zustandig. Durchgefithrt werden die Patientenseminare iiberwiegend
zweimal jahrlich.

,Weiterhin  bieten wir den Patienten an, an so einer allgemeinen
Informationsveranstaltung teilzunehmen, die seit iiber zehn Jahren zweimal jihrlich
regelmiflig angeboten wird und bei uns in der Klinik als Angebot fiir betroffene
Patienten und ihre Angehérigen zusammen mit dem niedergelassenen Kollegen hier
aus der Region veranstaltet wird.” (404_A)

In drei der Einrichtungen wirken Sozialarbeiter*innen bei bestimmten Anliegen mit.

, Wir haben eine Sozialarbeiterin im Haus, die mit beratend da ist. Zum Beispiel bei
Patienten, die auch Heimhimodialyse machen wollen, die vielleicht kein Eigentum
haben, die dann auch unterstiitzt und Kontakt aufnimmt mit dem Vermieter, weil es
geht ja um BaumafSnahmen.” (941_P)

Teilweise sind es auch Pflegefachkrafte mit einer Zusatzausbildung. In einer
Einrichtung gehort ein*e Erndhrungsberater®in fest zum Entscheidungsprozess. Bei
der Frage nach der Einbindung weiterer Akteure gingen die Meinungen auseinander.
Einige empfinden ein interprofessionelles Team hilfreich.

,Also Psychologen wire schon ganz gut, weil das ist ja ein riesiger Schritt, der fiir
den Patienten ansteht und auch belastend sein kann. Da finde ich es schon gut, wenn
dann so ein psychologischer Betreuer dabei wire.” 817_P)



Andere sehen eine Uberforderung durch zu viele Beteiligte und befiirchten somit
einen aussichtslosen Entscheidungsprozess.

»Natiirlich ist es immer gut, noch eine Ebene mehr zu haben. Was ich aber im
Praktischen erlebe, dass bei den Patienten diese Vielzahl von Informationen oder auch
aus unterschiedlichen Richtungen dann doch eher zur Verwirrung beitrigt. Und
insofern, wenn mehr Ebenen, dann nur mit Standardisierung und vorheriger
Absprache.” (125_A)

Aufierdem wird ein wesentliches Problem in der Finanzierung weiterer Akteure
gesehen.

,Wenn man sie hitte, dann wire das sicher nicht von Nachteil. Aber die fallen ja
nicht vom Himmel. Also die miissten dann irgendwie finanziert werden.” (110_A)

Die Einbindung Selbstbetroffener, bereits dialysepflichtiger Patient*innen, in den
Informations- und Entscheidungsprozess wird durchweg positiv und als sehr hilfreich
eingeschatzt.

,Also das ist die beste Form, weil da die grofiten Unsicherheiten geklart werden
konnen und nichts ist so glaubhaft fiir einen betroffenen Patienten, wie mit einem
anderen Betroffenen zu sprechen. Der Arzt kann ja vieles erzihlen.” (1037_A)

.Ja, das finde ich das Beste iiberhaupt. Also, weil dann konnen die Patienten das auch
demonstrieren. Auflerdem haben sie eine niedrigere Hemmschwelle, auch zu fragen,
was sie eigentlich gerne fragen wollten, aber uns nicht fragen wiirden.” (110_A)

Allgemein wird durch das nephrologische Fachpersonal eine Hemmschwelle seitens
der Patient*innen gesehen, Fragen an die Arzt*innen zu stellen, so dass Gespréche
(einzeln oder in Schulungen) mit Selbstbetroffenen aber auch mit den
Pflegefachkraften eine wichtige Rolle spielen.

,Halte ich grundsitzlich viel davon. Weil ich auch die Erfahrung schon gemacht
habe, dass die Patienten dann doch eher Fragen an einen anderen Patienten stellen
als an das Personal selbst.” (817 _P)

,Wihrend dieser Patienteninformationsveranstaltung ist kein Arzt anwesend, das
macht rein die Pflege. Weil wir gelernt haben, wenn ein Doktor das macht, haben
sich die Patienten oft nicht so getraut, Fragen zu stellen wie.” (163_A)

Diese positive Einschitzung der Wirkung von Selbstbetroffenen im
Informationsprozess spiegelt sich jedoch nicht immer in der Praxis wider. Bei der
Einbindung von Selbstbetroffenen unterscheiden sich die Zentren in ihrer
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Vorgehensweise. In 16 der 21 Einrichtungen werden Selbstbetroffene regelmafig bis
punktuell in den Informationsprozess mit eingebunden.

., Wir versuchen im Einzelfall dann auch den Kontakt herzustellen, wenn Leute sich

jetzt ganz unsicher sind oder einfach die vorhandenen Informationen da scheinbar
nicht ausreichen oder die Leute das einfach nicht abschitzen konnen oder auch
einfach sagen, sie hitten gerne mal den Kontakt zu einem Patienten direkt eins zu
eins dann.” (941_A)

Die Einrichtungen, in denen Selbstbetroffene nicht mit einbezogen werden, fiihren
fehlende Strukturen, Zeitmangel oder zu wenig zur Verfiigung stehende PD-
Patient*innen als Griinde an. Begriindet wird es zum Teil aber auch mit der
Einstellung der Patient*innen, die die Problematik oftmals nicht wahrhaben wollen
und die Krankheit bzw. die Entscheidung so lange verdrangen, bis es nicht mehr geht.
Es wird auflerdem berichtet, dass es einigen angehenden Dialysepatient*innen
unangenehm ist mit bereits dialysepflichtigen Patient*innen in Kontakt zu kommen.
Hinzu vermuten die Befragten ein Schamgefiihl den Dialysepatient*innen gegentiber.

»Das wird so gut wie gar nicht angenommen. Es wird in der Regel sehr weit von
sich gewiesen.” (822_P)

,Weil das ist fiir die meisten ein sehr grofier Einschnitt im Leben. Und das ist ein
grofler Grund, wieso viele das schieben, schieben, schieben und nicht diesen

Patientenkontakt suchen und gucken: Mensch, wie hat der das ins Leben integriert?”
(404_P)

,Fiir die Patienten ist das dann wirklich irgendwie unangenehm, wenn die mit
anderen Patienten sprechen miissen.” (380_P)

Von den 21 befragten Einrichtungen gaben 16 an, gleichwertig zumindest tiber die
Verfahren HD und PD zu informieren. Die Information zur Transplantation lauft meist
parallel, jedoch oft nur, wenn es aus medizinischer Sicht in Frage kommt.

,Nierentransplantationsmoglichkeit wird erwihnt, aber nicht als primdrer Schritt
weiter favorisiert, sondern eben Aufklirung PD, HD. Das wird versucht, moglichst
gleichwertig darzustellen.” (1037_A)
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Drei Einrichtungen gaben an, dass die Wichtung abhdngig ist von
Patientenmerkmalen und/oder der Préiferenz des Arztes/der Arztin zugunsten der
HD.

»Ehrlich gesagt, glaube ich, das ist natiirlich immer sehr personenabhingig, wer
diese Aufklirung macht und wie sehr affin diese Person dann auch fiir die jeweiligen
Verfahren ist.” (617_A)

, Es kommt halt ein bisschen auf die Patienten selber drauf an. Man kann manchmal
schon abschiitzen, ob derjenige halt iiberhaupt fiir ein hiusliches Verfahren geeignet
ist, ob er bereit ist, hier so was selber zu machen beziehungsweise ob er die
Voraussetzungen dafiir halt vom Intellekt oder auch wvon der Bereitschaft her
mitbringt. Also bei denen, wo es moglich ist, wo unsere Doktoren denken, dass sie
dafiir geeignet sind, da werden ihnen auch beide Alternativen vorgestellt.” (159_P)

In Abhéangigkeit von medizinischen Moglichkeiten, korperlicher Verfassung und den
Lebensumstanden informieren alle Einrichtungen auch tiber die Moglichkeit eines
Therapiewechsels. Dabei steht die medizinische Sicht im Vordergrund (z.B.: PD nicht
mehr effektiv) und nicht, ob eine Behandlung mit PD aus Sicht der Lebensumstande
moglich ware.

Alle Befragten gaben an, Informationsmaterialien zu nutzen und bewerteten das
vorhandene Material auch grofstenteils positiv. Zur visuellen Unterstiitzung der
Information werden hauptsachlich Broschiiren, Info-Blitter, Flyer von der Industrie
oder dem KfH eingesetzt. Aber auch selbsterstellte Materialien, Praxismaterial und
Internetseiten werden genutzt, um tiber die verschiedenen Nierenersatzverfahren zu
informieren. 13 der 21 Einrichtungen gaben an, auch Videos zu nutzen, deren Anbieter
jedoch oft unklar waren.

,Also da haben wir ja auch viel Anschauungsmaterial, also fiir die PD die Filme,
ansonsten wviele Broschiiren auch. Und ich habe mir was aus dem Internet
zusammengestellt mit Bildern, dass man das erklirt [...] (817_A)

Als besonders hilfreich empfinden die meisten eine Kombination aus Gesprachen,
Informationsveranstaltungen, Unterstiitzung durch Selbstbetroffene und das
Anschauen vor Ort.

.Ich glaube, am besten ist eigentlich, wenn das verschiedene Formen sind. Das
drztliche Gespriich ist total wichtig. Aber da geht viel verloren. Man sollte das dann
stiitzen, das probieren wir mit einem nicht drztlichen Gesprich. Und wir haben eben
ganz hiufig dann Patienten, die auch Patienten treffen wollen.” (380_A)

,Also ich glaube, dass eigentlich dieser Nachmittag, den die Patienten dann bei uns
verbringen mit dem Vortrag und der anschlieffenden Modglichkeit, nochmal im
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Einzelgespriich, dass das als Paket sozusagen ganz wichtig ist. Denn man schafft es
in der normalen Sprechstunde einfach nicht, so viele Informationen riiberzubringen.
Und allein mit einem Medium, jetzt nur Broschiiren oder nur so ein Vortrag ohne
anschlieflende Maglichkeit, das nochmal zu besprechen oder so, das wire, glaube ich,
jetzt nicht so zielfiihrend. Also ich glaube, es ist wirklich die Kombination aus den
verschiedenen, ja, Einheiten sozusagen, ja”. (941_A)

Der Einbeziehung Angehoriger der Patient*innen stehen alle Einrichtungen positiv
gegeniiber. Zum Teil werden sie systematisch eingebunden, manchmal auch erst auf
Wunsch der Patient*innen.

,Und wir laden die Patienten dann ein, immer in Gruppen von zehn Personen mit
Angehorigen. Im praktischen Teil zeigen wir dann im Prinzip die Hamodialyse, also
diese Riumlichkeiten, eine Maschine und Sitz und wie das alles abliauft. Und bei der
Bauchfelldialyse zeigen wir so einen Beutelwechsel anhand einer Schiirze, also nicht
direkt am Patienten, sondern im Prinzip an einem kiinstlichen Bauch.” (163_P)

»Dann, wenn die Dialysepflicht wirklich erreicht ist, dann fiihren wir Gespriche mit
Patient und Angehorigen. Auch oft auflerhalb der Sprechstundenzeiten” (821_A)

»,Da wir sehr alte Patienten im Dialyseprogramm aufnehmen, werden die
Angehorigen generell mit einbezogen. Von Anfang an.” (187_P)

Die Einbindung Angehoriger wird von den Teilnehmern jedoch auch kritisch
hinterfragt, da es auch vorkommt, , dass Patienten, die schon PD-Patienten getroffen haben
und liebevoll von uns aufgeklirt worden sind und auch gesagt haben, sie machen PD, dann
durch Beeinflussung des hiuslichen Umfeldes dann irgendwie auf HD umgeschwenkt sind und
man da auch nichts dran dndern konnte” (110_A).
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Einfluss auf die Behandlungswahl

Die Einschdtzung des Einflusses auf die Behandlungswahl der wichtigsten beteiligten
Akteure durch die Arzt*innen und Pflegefachkrifte fallt im Mittel relativ einheitlich
aus. Arzt*innen wird durch beide Berufsgruppen das grofte Einflusspotential
zugerechnet, knapp gefolgt von den Patient*innen. An dritter Stelle sehen die
Arzt*innen die Pflegefachkrifte, die sich selbst auf Rang vier sehen und den Einfluss
der Angehorigen hoher als den eigenen einschéatzen. Die Werte-Range des Einflusses
der Pflegefachkriften (1 bis10 bei der Bewertung durch die Arzt*innen und 3 bis 8 bei
der Bewertung durch die Pflegefachkréfte) ist deutlich grofer als bei den Arzt*innen

(jeweils von 5 bis 10).

Tabelle 5: Einfluss verschiedener Akteure auf die Behandlungswahl (Likert-Skala von 0 , keinen

Einfluss” bis 10 ,, sehr grofSen Einfluss)

Einfluss der Bewsrtet .durch Bewertet dutch p
Arzt*in Pflegefachkrifte

Arzte 7,8 (5-10) 7,7 (5-10) 0,811

Pflegefachkrafte 5,8 (1-10) 5,5 (3-8) 0,700

Patient*innen 7,2 (3-10) 7,0 (5-10) 0,800

Angehorigen 5,3 (1-9) 6,6 (3-10) 0,227

Zusammenfassung Informations- und Entscheidungsprozess: Der Informations-
und Entscheidungsprozess findet in den Einrichtungen in unterschiedlichem
Umfang statt. Das nephrologische Fachpersonal ist der wichtigste Akteur und wird
vereinzelt durch Selbstbetroffene, Sozialarbeiter oder Erndhrungsberater
unterstiitzt. Wahrend dem drztlichen Personal eine wichtige Rolle bei der
Erstinformation zukommt, sind es insbesondere die Pflegefachkrifte, die erst im
Nachhinein fiir Fragen als Ansprechpartner gewahlt werden. Diese wichtige Rolle
spiegelt sich in der Bewertung des Einflusses auf die Behandlungswahl nicht wieder.
Die Hemmschwelle, anderen Dialysepatient*innen zu begegnen, und das
Verdrangen der eigenen Erkrankung erschweren den Informationsprozess und die
Einbindung Selbstbetroffener, obwohl dieses Vorgehen von allen Experten als

hilfreich angesehen wird.
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4.2 Bewertung und Umsetzung von SDM im Praxisalltag

Mit Beginn des Themenblocks ,Bewertung und Umsetzung von SDM*” wurde den
Teilnehmer*innen erldutert, dass mit SDM eine informierte gemeinsame
Entscheidungsfindung gemeint ist, die als interaktiver Prozess zwischen Patient*in,
Angehorigen und allen mit der Versorgung betrauten , professionals” gesehen wird.
Dass bei der aktiven Entscheidung aller Beteiligten auch die Motivationslage,
Vorlieben, Werte und Lebensstil der Patient*innen hinterfragt und berticksichtigt
werden sollen.

Das nephrologische Fachpersonal bewertete das Prinzip des SDM als einen sinnvollen
Ansatz. Insbesondere die Sicherung der Adhérenz bei den Patient*innen sowie die
(moglichen) Etablierung einer multiprofessionellen Kommunikation werden positiv
hervorgehoben. Weiterhin gaben die Teilnehmer an, dass hierdurch der*die Patient*in
zur bewussten, selbstbestimmten Entscheidung befdhigt werde und ebenfalls die
Patienteninteressen beachtet werden.

,Dass die Patienten wirklich gut informiert da reingehen und auch wissen, wann ist
der Zeitpunkt? Warum ist der Zeitpunkt? Warum muss ich das jetzt machen?”
(496_A)

. Ich sehe das eigentlich nur als Vorteil, wenn alle da so ein bisschen mit agieren und
jeder seine Meinung mit einbringt, so dass der Patient da auch alle Moglichkeiten
hat.” (494_A)

Die grofie Mehrheit der Befragten ist mit SDM vertraut und gibt auch an, dass es in
der Einrichtung zufriedenstellend umgesetzt wird.

,Das ist meine Standardvorgehensweise. Dass ich mich bemiihe, beim Patienten zu
erfragen: "Wie sieht Ihr Leben aus? Wie konnen Sie sich ein Leben mit Dialyse
vorstellen? Was passt in Ihr Leben?” Und dann versuche, gemeinsam mit dem
Patienten passend fiir seine Gegebenheiten das Verfahren zu finden, wo er die
bestmaogliche Lebensqualitit hat. (404_A)

Drei Arzt*innen und fiinf Pflegefachkréften ist das SDM nicht bekannt.

,Nein, also den Begriff habe ich zwar schon gehirt, aus anderem Zusammenhang
aber. Und er ist mir aber nicht vertraut, definitiv nicht.” (821_A)

,Nein, habe ich noch nicht gehort.” (163_P)
,Dieses Shared Decision, das habe ich bis jetzt noch nicht gehért.” (817_A)

Verbesserungsbedarf (vgl. Hiirden und Verbesserungsmoglichkeiten) wird jedoch
auch gesehen. In fiinf Einrichtungen gehen diesbeziiglich die Meinungen zwischen

15



den Arzt*innen und den Pflegefachkriften auseinander. In drei Einrichtungen sehen
die Arzt*innen das SDM umgesetzt und die Pflegefachkrifte sehen ein
Verbesserungspotential, in den beiden anderen Einrichtungen ist es umgekehrt.

»Das ist uns wichtig, aber dass das jetzt zufriedenstellend ist, nein, da konnte man
sicher noch etwas verbessern.” (187_A)

,Ich denke, es kinnte noch bisschen besser laufen.” (170_P)

In den Gesprachen wurde jedoch auch deutlich, dass die Umsetzung von SDM sehr
individuell ist. Am haufigsten wurden das SDM gleichgesetzt mit dem Prinzip des
,informed consent”. Das heifit, Patient*innen bekamen die nétigen Informationen
(miindlich und schriftlich) und wurden gebeten auf dieser Grundlage eine
Entscheidung zu treffen. Auch innerhalb der einiger Einrichtungen gibt es kein
einheitliches Vorgehen. Ein Arzt/eine Arztin antwortet auf die Frage, ob SDM in der
Einrichtung umgesetzt wird wie folgt:

,Also wir haben keinerlei Vorgaben fiir was Festes. Es ist tatsichlich von Arzt zu
Arzt unterschiedlich.” (495_A)

Begriindet wurde dieses Vorgehen meist damit, dass nicht alle Patient*innen weiter
eingebunden werden wollen oder die Entscheidung bewusst dem Arzt/der Arztin
uberlassen.

,Der Patient lasst sich natiirlich eher beraten.” (617_A)

Ob die Einbindung der Betroffenen im Sinne des SDM dem Bediirfnis der
Patient*innen entspricht oder es diese doch eher iiberfordert, beantworten die
Experten heterogen. 12 Befragte empfanden es als Abstimmung auf die Bediirfnisse
der Patient*innen.

,Fiir die meisten ist es ein Bediirfnis, einen guten strukturierten
Entscheidungsprozess mittragen zu kénnen” (372_A)

Neun sehen beides — Uberforderungen und Bediirfnis.

, Fiir einige Patienten ist das eine Uberforderung, Shared Decision-Making. Die
wollen eigentlich lieber direktiv eine Vorgabe kriegen, was fiir sie gut ist. Das muss
man individuell schauen und dann eben unterschiedlich viel sharen bei der
Decision.” (380_A)

Vier empfinden das Vorgehen als deutliche Uberforderung dieser
Patient*innengruppe. Insbesondere die Pflegefachkrdfte nehmen im Alltag eine
Uberforderung der Betroffenen wahr. Arzt*innen sehen eher das Bediirfnis.



,,Da sind die wirklich echt iiberfordert. Da hatten wir auch mal einen Patienten, der
ist dreimal hergekommen, hat sich das alles dreimal angeguckt. Weil er, der hat
gesagt: Ich verstehe das nicht’.” (109_P)

Eine Pflegefachkraft beschreibt einen sehr schmalen Grat zwischen zu zeitiger und zu
spater Information der Patient*innen, woraus letztlich die Uberforderung der
Patient*innen entsteht. Patient*innen reagieren auf Informationsmaterial verangstigt,
weil sie glauben nun direkt an die Dialyse zu miissen. Andererseits beschaftigen sie
sich, wie weiter oben bereits beschrieben, sehr lange nicht mit dem Thema und
ignorieren das Informationsmaterial.

»Das zeigt fiir mich aber auch, dass die Patienten da damit nicht konfrontiert werden
wollen, so lang, wie es irgendwie geht. Es ist selten jemand vorinformiert und kommt
und sagt: ,Fiir mich kommt PD oder HD nur in Frage.”” (P_822).

Zusammenfassung Bewertung und Umsetzung von SDM: Das nephrologische
Fachpersonal bewertete das Prinzip des SDM, trotz der zeitlichen Herausforderung
tiir den klinischen Alltag, als einen sinnvollen Ansatz. Insbesondere die Sicherung
der Adhédrenz bei den Patient*innen sowie der (moglichen) Etablierung einer
multiprofessionellen Kommunikation werden positiv hervorgehoben. Weiterhin
gaben die Teilnehmer an, dass hierdurch der*die Patient*in zur bewussten,
selbstbestimmten  Entscheidung  befdhigt werde und ebenfalls die
Patienteninteressen beachtet werden. Die teilweise Uberforderung der
Patient*innen wird als wesentlicher Nachteil des SDM betrachten. Aufierdem sehen
die Befragten das Problem eines ,neutralen” beziehungsweise ,wertfreien”
Diskurses an. Vereinzelt wurde auch die Passungsfahigkeit der Patient*innen und
die damit einhergehende zusitzliche Uberforderung aufgefiihrt.

4.3 Hiirden und Verbesserungsmoglichkeiten

Die Information von Patient*innen und gemeinsame
Entscheidungsfindungsgesprache sind umfangreiche Prozesse mit vielen Beteiligten,
die viel Zeit kosten. Der Faktor Zeit wurde sowohl von Arzt*innen als auch von den
Pflegefachkrdften am  haufigsten als Barriere fiir die gemeinsame
Entscheidungsfindung genannt. Das betraf sowohl die Lange, als auch die Haufigkeit
der Gesprache und fiihrt nicht selten dazu, dass auch vermehrt die HD angewendet
wird:

,Eine HD-Einleitung ist standardmiflig ganz schnell durchgefiihrt, dariiber ist
schnell aufgeklirt. Und fiir ein Shared Decision-Making muss man sich einfach
wiederholt Zeit nehmen. Es ist viel aufwendiger, iiber die PD aufzukliren und die
PD auch als machbar hinzubekommen.” (1037 _A)
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Des Weiteren wurden strukturelle Herausforderungen als Hiirden genannt. So stehe
Zeitmangel auch stark im Zusammenhang mit Personalknappheit, besonders
beziiglich der Pflegefachkréfte. Diese sind zum Teil fiir beide Verfahren (HD und PD)
zustandig, weshalb Schulungen oder Hausbesuche personell kaum umsetzbar seien.
Vor diesem Hintergrund wurde auch angesprochen, dass Patient*innen das PD-
Verfahren sehr schnell lernen miissten.

,Ist auch davon abhingig, was fiir eine Personalsituation in der Klinik ist, dass ich
sage, der kriegt jetzt einen Shunt, damit ist das erstmal fertig, kann ich ihn erstmal
an die Dialyse nehmen, dann mache ich mir weitere Gedanken.” (187_P)

Ein spaterer Wechsel scheint jedoch eher unwahrscheinlich.

,Es ist schwierig, einen dann nochmal von einem Wechsel zu iiberzeugen, auch
wenn man der Meinung ist, das wire fiir den Patienten viel besser. Dann muss es
wirklich jemand sein, der absolut nicht mit der HD zurechtkommt.” (163_A)

Zeitprobleme entstehen aber auch durch das Verdrangen der Patient*innen. Nicht
selten kommt es dann zu weit fortgeschrittenen Vergiftungsanzeichen, so dass eine
Entscheidung sehr schnell getroffen werden muss. Der Gesundheitszustand,
insbesondere bei fortgeschrittener Vergiftung verhindert aber, dass ein*e Patient*in
aufnahmefihig ist. Eine Losungsmoglichkeit zeigt eine Pflegefachkraft auf:

,Die Schulung von der PD mache ich zusammen mit dem Partner oder dem Kind.
Dass in den ersten Wochen noch Hilfestellung von der Familie notwendig wird und
dass dann in kiirzeren Abstinden ich die Schulung auf den Patient umswitche, wenn
ich merke, die Vergiftung wird besser, der Patient ist aufnahmefihiger.” (822_P)

Monetédre Erwagungen wurden ebenfalls angesprochen, besonders die mangelnde
Vergiitung seitens der Krankenkassen, sodass potenzielle PD-Patient*innen
letztendlich doch eine HD machen miissten. Das betrifft besonders pflegebediirftige
Menschen.

. Eine bessere Vergiitung der sprechenden Medizin, auch in der Nephrologie, was die
Einleitung- und Aufklirungszeiten, -arbeit anbelangt. Weil dann konnte das eben
alles viel mehr Raum bekommen, man konnte alles detaillierter durchsprechen,
wiederholter durchsprechen.” (1037_A)

,Die Patientengruppe ist oft in Heimen lokalisiert und nicht in der Lage, das selber
zu machen. Mit dem Cycler iiber Nacht haben wir ja eine wunderbare Methode. Das
geht aber nicht, weil wir niemanden haben, der die Patienten da anschliefst. Also
sprich, es keine Vergiitung dafiir gibt.” (110_A)
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Auch ein strukturierteres Angebot der Patientenschulungen wére hilfreich, mangelt
aber ebenfalls an der Finanzierung.

,Die Menschen, die das machen konnen, die sind vorhanden. Aber die kobnnen das
einfach in der jetzigen Struktur nicht in diesen zeitlichen Umfingen abbilden.
Deswegen ist da einfach Vergiitung durch die Kostentriger ein Riesenthema.”

(125_A)

Weitere 6konomische Erwadgungen bezogen sich auf die Auslastung der HD-Platze im
Zentrum. Aber auch ein noch zu einseitiges Therapieangebot steht einer
gleichwertigen Information und somit dem SDM entgegen.

, Okonomisch kommt es halt ganz drauf an, wie das Zentrum aufgestellt ist. Wenn
man eine gute Auslastung an HD-Plitzen benotigt, weil man viele HD-Plitze
vorhilt und plotzlich ein Drittel ungenutzt lassen wiirde, das mag ein Grund sein.”
(1037_A)

,Weil es auch Zentren gibt, die gar keine PD anbieten. Dann wird das halt gleich so
entschieden oder gleich so nur erzihlt, dass es dieses Verfahren gibt und dass es das
jetzt notwendig ist.” (494_P)

Ebenfalls hinderlich fiir ein gelungenes SDM sind Unsicherheiten aufgrund
mangelnder Erfahrung und Kompetenz beziiglich PD. Insbesondere in kleineren
Zentren verstarkten sich diese Probleme noch.

,Da sind irgendwelche Angste im Hintergrund oder eben auch Ablehnung, weil es
zu aufwendig ist. Die stehen nicht dahinter und der Patient merkt das.” (163_A)

»Das ist die Zentrumsgrofse. Viele Niedergelassene haben ja nur zwei, drei, vielleicht
vier PD-Patienten. Und wenn dann Probleme auftauchen wird schnell das Verfahren
gewechselt. n Zentren mit 30, 40 PD-Patienten hat man viel Erfahrung und es ist
leichter zu sagen, wir warten das jetzt ab, wir kénnen bei der PD bleiben.” (920_A)

Ein Losungsvorschlag ist, die ,,PD-Patienten in grofferen Zentren zu konzentrieren und
nicht jeder Niedergelassene hat so ein oder zwei, da fehlt einfach die Ubung.” (920_A). Oder
,kleineren Zentren, die einfach nicht die Kapazititen haben, eigene PD-Schwestern
freizustellen fiir die PD, dass man die unterstiitzen kann, zum Beispiel bei einem PD-
Training.” (163_A)

Dass man einfach ein bisschen mehr in Ruhe gemeinsam mit einem erweiterten Team
die unterschiedlichen Moglichkeiten der Dialyse darstellt.” (617_A)

Die Unsicherheit und mangelnde PD-Kompetenz bei den Arzt*innen und den
Pflegefachkraften wird von den Befragten hauptsachlich in der mangelnden
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Integration dieser Themen in der Ausbildung begriindet (siehe auch Tabelle 3). Das
Pflegefachpersonal gab dementsprechend an, dass Dialyseverfahren, besonders das
PD-Verfahren, in der Krankenpflegeausbildung kaum thematisiert wurden. Die
stairkere  Integration der PD-Ausbildung in die Krankenpflege- und
Assistenzarzt*innenausbildung wird durch das nephrologische Fachpersonal als
Verbesserungsmoglichkeit angefiihrt.

»Das kommt, in der Ausbildung zu kurz, dass man da die Qualitit ein bisschen
insgesamt steigern konnte.” (941_A)

Nicht iiberall sind Arzte iiberhaupt in PD ausgebildet, da wird iiberhaupt nicht
iiber PD gesprochen.” (125_A)

Beide Berufsgruppen gaben einen Bedarf nach einer ausfiihrlichen
Patienteninformation durch ambulante ergebnisoffene Pradialysegesprache sowie
weitere Patientenveranstaltungen an. Wobei sich die befragten Pflegefachkrafte
wiinschten, frither und starker in die Patientengesprache einbezogen zu werden.

,Was man noch dndern konnte, wire, dass gleich die Schwester im Gesprich mit
dabei ist.” (494_P)

Der Einbezug verschiedener Medien und Informationsmaterialien wurde ebenfalls
angesprochen, auch um das PD-Verfahren bekannter zu machen. Zum Beispiel in
Form von Informationen tiber das Fernsehen fiir dltere Patient*innen.

,Weil ja die Alten auch gar kein Internet haben, beziehungsweise knnen sie es nicht
bedienen. Aber die gucken Fernsehen. Und dort miisste immer bisschen mal was
kommen.” (170_P)

Eine erweitere Patienteninformation allein fithrt nicht automatisch zu einer
verbesserten = gemeinsamen  Entscheidungsfindung.  Auch  patientenseitige
Einschrankungen und Einstellungen werden als Hiirden fiir SDM benannt. Die am
héaufigsten genannten Barrieren sind die kognitive Leistungsfahigkeit,
Multimorbiditdt, Demenz, sehr starke Pflege- und Hilfebediirftigkeit. Alles, was dazu
fiihrt, dass ein*e Patient*in nicht in der Lage ist, die eigen Erkrankung zu erfassen und
zu kooperieren. Sprachliche Barrieren konnen ein grofies Hindernis darstellen, wenn
die Patient*innen bei Problemen nicht ausreichend mit dem betreuenden Zentrum
kommunizieren konnen oder die Durchfiihrung eines Heimdialyseverfahrens nicht
addquat verstanden wird. Aber auch das Alter und damit verbundene Sozialisation,
auch im Hinblick auf das Arzt-Patient*innen-Verhaltnis sind ausschlaggebend.

,Wenn ich eine neunzigjihrige schwerhorige Dame habe, die ihr Leben lang nie
selbst Entscheidungen getroffen hat, da wird es sicherlich schwer, einen Shared
Decision-Making Prozess anzustofien.” (380_A)
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Oder auch sehr unselbstandige Personen, , die jegliche Form der Eigenverantwortlichkeit
von sich weisen und die von vornherein auf die Himodialyse fixiert sind, ohne dass wir das
eigentlich wollen.” (110_P).

Sowohl Arzt*innen als auch Pflegepersonal nennen als eine weitere patientenseitige
Barriere das soziale Umfeld. Die mangelnde Unterstiitzung von Angehorigen bei der
Umsetzung von PD kann bei der Entscheidungsfindung eine Rolle spielen.

,Und dann ist noch ein grofier Hinderungsgrund, wenn das soziale Umfeld diese
Form der Nierenersatztherapie nicht mit akzeptiert. Wenn der Patient zwar Ja sagt:
JAch will das gerne’, aber zum Beispiel eine betreuende Ehefrau, die dem Patienten
im Alltag so schon viel Hilfestellung leisten muss, dann sagt: ,Das mache ich nicht
mit, weil er sowieso wieder alles auf mich abwilzt’” (404_A)

Auch der Mangel an sozialen Kontakten und Bezugspersonen kann die
Entscheidungsfindung erschweren und fiihrt laut Aussage eines Arztes zu einer
weniger ausgepragten Aufklarung beziiglich der PD und Bevorzugung der HD.

»Soziale Einsamkeit ist halt auch fiir die PD nicht forderlich. Da wiirde man auch
anders entscheiden. Da wiirde man natiirlich dann auch weniger alles aufkliren in
der Hinsicht, wenn man das im Vorfeld weifs. Ja. Aber das sind ja wieder soziale
Aspekte.” (495_A)

Haufig wurden auch Lebensumstande der Patient*innen und auf Mobilitat bezogene
Leistungseinschrankungen als Hinderungsgrund genannt. Insbesondere, dass die
hygienischen und raumlichen Wohnumstande nicht immer den notwendigen
Bedingungen fiir eine erfolgreiche Umsetzung von PD entsprechen.

,Auch die Lebens-, also die Wohnumstinde. Ob man dann dort auch wirklich eine
PD aufgrund der hygienischen Hintergriinde iiberhaupt in Betracht ziehen sollte.
Ist die Moglichkeit von Lagerkapazititen da? Also auch da sind wir schon an
Grenzen gekommen, wo man einfach sagen musste, geht nicht.” (110_P)

Die patientenseitige ~Uberforderung und die benannten Individuellen
Patientenmerkmale fiithren aber nicht nur zu einer einseitigeren Information durch das
nephrologische Fachpersonal, sie sind auch verantwortlich dafiir, dass Patient*innen
das Gefiihl haben, in den Entscheidungsprozess nicht einbezogen wurden zu sein.
Dies liege zumeist in der belastenden Krankheitssituation begriindet, die zu einer
mangelnden Auseinandersetzung mit Krankheitsaspekten und somit einem fehlenden
Bewusstsein der Patient*innen fiihre. Entsprechend kann der Prozess der
Informationsvermittlung und Entscheidungsfindung bei diesen Patient*innen mit
Angst und Uberforderung oder auch Verwirrung beziiglich der Behandlungsoptionen
einhergehen.

21



»Dass es fiir die Patienten manchmal einfach zu viel Information ist. Und die das
dann nicht richtig aufnehmen kénnen und dann auch abblocken und gar nicht alles
horen wollen und kénnen.” (380_P)

,Ich glaube schon, dass bei uns auch relativ viele Patienten sagen wiirden, dass sie
da nicht involviert waren, obwohl wir sehr sicher sind und das auch dokumentiert
haben, dass wir das ziemlich sorgfiltig gemacht haben.” (380_A)

Eine Verbesserung seitens des nephrologischen Personals sehen die Befragten
vorrangig in einer verbesserten Kommunikation. Hier betonen sowohl das
Pflegepersonal als auch die Arzt*innen, dass mehr Empathie und Fiirsorge in die
Gesprache eingebracht werden sollte.

~Man muss halt einfach lernen zuzuhéren. Diese ganzen Soft Skills, wie Empathie,
das fehlt vielen. Also wirklich sich auch mal zuriickzunehmen und nicht seine
Meinung auf den Patienten iibertragen. Du fiihlst dich erst einbezogen, wenn deine
Situation reflektiert wird. Ich glaube, das wird nicht gemacht. Es wird einfach
Informationsmaterial gegeben, aber damit kann der Patient nicht viel anfangen. Und
dadurch fiihlt er sich auch nicht einbezogen” (163_A)

~Man muss sich dem vorsichtig nihern und aufpassen, dass man den Patienten nicht
erschligt mit seinen Botschaften. Man muss sich in den Patienten reinversetzen und
iiberlegen, wie nimmt er das denn jetzt eigentlich wahr, was ich ihm da gerade
erzihle?” (110_A)

Die individuellen Bediirfnisse der Patient*innen zu erfassen und abzuwagen welche
Form der Information die jeweils richtige ist, wird ebenfalls als Verbesserungsansatz
gesehen. Insbesondere wiederkehrende Gesprachsangebote werden als wichtig
erachtet und sind im Einzelfall den Patientenschulungen tiberlegen.

,,Wiederholte individuelle Gespriche sind sinnvoller ist als eine Gruppe, wo, ja, dann
auch natiirlich schon die Dialysepatienten, die da was erzihlen, auch nicht immer
den richtigen Ton dafiir treffen.” (187_A)



Zusammenfassung Hiirden und Verbesserungsmoglichkeiten: Die Umsetzung
durch die professionellen Akteure hdngt vor allem von deren personlichen
Praferenzen und Kompetenzen ab. Griinde fiir ein Scheitern eines SDM konnen
seitens der Patient*innen  vorliegen (z.B. Kognition, Umfeld,
Verantwortungsbewusstsein) sowie aufgrund struktureller Bedingungen der
Angebote identifiziert werden. Ein hdufig genanntes Problem ist neben regionalen
Differenzen, der zeitliche Aufwand des SDM und die fehlende Systematik sowie
tinanzielle Vergilitung durch die Kostentrager. Im Rahmen der Interviews konnten
folgende Handlungsbedarfe identifiziert werden: einheitliche Aus- und
Weiterbildungen zu allen NEV; Verbesserung der Arzt-Patienten-Kommunikation;
strukturiertes Vorgehen beim SDM; verstarkte Einbindung der Pflegefachkrifte;
Vernetzung und Austausch bereits bewdahrter Strukturen.

5 Limitierung

Die Studie weist einige Limitierungen auf. So kann aufgrund des Studiendesigns nicht
von einer reprdsentativen Stichprobe ausgegangen werden. Weiterhin ist
anzumerken, dass auf unsere Anschreiben ausschliefilich Zentren geantwortet haben,
die sowohl HD als auch PD anbieten. Eine positive Verzerrung der Ergebnisse kann
somit nicht ausgeschlossen werden. Hinzu kommt, dass aus der Mehrzahl der
Gesprache hervorging, dass es sich um sehr engagiertes Fachpersonal handelt, was die
Positivselektion noch unterstiitzt.

6 Diskussion

In dieser qualitativen Studie konnten eine Reihe von Barrieren, die auf Einzel-,
Einheits- und Organisationsebene beobachtet wurden, identifiziert werden. Die
haufigsten Probleme sind: fehlende Zeit, Uberforderung der Patient*innen,
Vernachlidssigung der PD in der Ausbildung und die Préferenz der Arzt*innen. Aus
den Antworten gingen folgende Losungsvorschlige hervor: Die Vergilitung von
Spezialsprechstunden sowie die Vereinheitlichung der Patientenschulungen mit
Forderung durch die Kostentrager wird vor allem als Mafinahme gegen Zeit- und
Strukturprobleme gesehen. Die nephrologische Aus-, Fort- und Weiterbildung sollte
zugunsten der Heimdialyse inhaltlich angepasst werden. Die Forderung der
Partizipation der Patient*innen an den sie betreffenden Entscheidungen sollte
ebenfalls Bestandteil der Aus- und Fachweiterbildung werden.

Zudem wird angestrebt, die Beriicksichtigung des sozialen Umfeldes und den
Einbezug von Angehorigen als Standard zu etablieren. Des Weiteren sollen
strukturelle =~ Vernetzungen  zwischen  verschiedenen  Professionen  im
Versorgungsbereich im Sinne eines multidisziplindren Teams aufgebaut und gestarkt
werden. Seitens der Patient*innen soll die Selbsthilfe unterstiitzt werden bei
gleichzeitiger verstarkter Motivierung der Patient*innen, diese Hilfe anzunehmen.
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Die meisten Nephrolog*innen unterstiitzten gemeinsame Entscheidungsfindung,
waren aber in ihrer Interpretation und Umsetzung unterschiedlich. Das fanden auch
(Ladin et al. 2018).

Es zeigte sich eine Verkniipfung zwischen einem unzureichenden SDM und der
geringen PD-Rate. Dafiir gibt es mehrere Ursachen, die wiederum eng miteinander
verbunden sind. Ein Mangel an Fachwissen und Priferenzen zugunsten der HD
behindern eine gleichwertige Information zu allen NEV. Von einer breiten Umsetzung
des SDM im Sinne der informierten gemeinsamen Entscheidungsfindung kann bislang
nicht gesprochen werden. Die angefiihrten Griinde gehen jedoch {iber mangelnde
Fachkenntnisse ~und fehlende Bereitschaft hinaus. Auch individuelle
Patientenmerkmale erschweren den informierten Entscheidungsprozess. Starke
psychische und physische Einschrankungen verhindern haufig eine intensive
Einbindung in den Informations- und Entscheidungsprozess. Weiterhin sind
strukturelle Gegebenheiten ursdchlich. Fehlendes oder nicht entsprechend
ausgebildetes Personal in Pflegediensten oder Pflegeheimen verhindert eine reale
Wahlmoglichkeit der Patient*innen zwischen den verschiedenen NEV. Gleiches gilt,
wenn die Patient*innen nicht geniigend Wohnraum zur Verfiigung haben. Bei den
nephrologischen Patient*innen handelt es sich um eine eher éaltere Patientengruppe,
denen das einseitige Arztgesprach deutlich vertrauter ist als die aktive Mitgestaltung,
weshalb die Entscheidung lieber den Arzt*innen oder den Familienmitgliedern
uiberlassen wird (Russ und Kaufman 2012).

Das spiegelt auch die Einschatzung des nephrologischen Personals hinsichtlich des
Einflusses auf die Behandlungswahl wider. Der Einfluss Angehoriger wird hoher
eingeschatzt als der der Pflegefachkrafte. Auch Walker et al. berichteten 2017 {iber das
Einflusspotential verschiedener Akteure. Den Pflegefachkrdften kommt in
Neuseeland, wie auch in anderen Landern (z.B. Australien, Grofsbritannien, Kanada),
eine groflere Bedeutung im Entscheidungsprozess zu als in unserer Studie.
Ptlegefachkrafte sind nicht nur Ansprechpartner bei Fragen, sondern fester Bestandteil
des Pradialyseteams und iibernehmen von Beginn an Aufgaben im Informations- und
Entscheidungsprozess. Im Gegensatz wurden Pflegefachkrédfte in den von uns
untersuchten Einrichtungen teilweise gar nicht beim SDM beriicksichtigt. Dabei
spielen nephrologischen Pflegefachkridfte neben den Nephrolog*innen die wohl
zentralste Rolle in der Dialyseversorgung. Sie sind meist diejenigen mit dem
haufigsten Patientenkontakt. Ein Umdenken und Aufbrechen etablierter Pflege-
Routinen ist wiinschenswert, bedeutet aber auch, die dominante Organisationskultur
zu hinterfragen (Bennett und Oppermann 2006). Folgt man den Ergebnissen anderer
Studien (z.B. (Barrett et al. 2011), kann die starkere Einbindung von Pflegefachkraften
wesentlich zum Erhalt der sozialen Teilhabe und der Funktionsfahigkeit der
Patient*innen beitragen und die Qualitdt der Versorgung verbessern.
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Die Teilnehmer dieser Studien berichten dagegen haufig, dass Pflegefachkrafte erst
dann hinzugezogen werden, wenn die Entscheidung bereits gefillt wurde. Obwohl
inzwischen mehrfach (Loiselle et al. 2016; Davison und Cook Sandra 2015; Barrett et
al. 2011; Bennett und Oppermann 2006) auf den positiven Effekt eines
multiprofessionelles Teams in der Pradialysephase verwiesen wurde, sehen nicht alle
Teilnehmer*innen dieser Studie diesen Vorteil. Die Beteiligung zu vieler Akteure
konne den Entscheidungsprozess behindern. Bei den Befragten, die ein
interdisziplindres Team positiv sehen, steht jedoch die Finanzierungsfrage entgegen.
Allgemein gibt es in Deutschland bislang wenig Erfahrung mit interprofessionellen
Dialyseteams. Hier wird weitere Forschung benétigt, um einen moglichen Effekt auch
fiir die nephrologische Versorgung in Deutschland zeigen zu konnen.

So wie bei Winterbottom et al. (2012) berichten auch die Teilnehmer*innen unserer
Studie, dass die Patient*innen eher bereit sind, den Pflegefachkraften und/oder
anderen Patient*innen Fragen zu stellen als den Arzt*innen. Einige Einrichtungen
haben darauf bereits reagiert und den Informationsprozess dahingehend angepasst.
Patientenseminare werden hier ausschlieflich durch das nephrologische
Pflegepersonal geleitet. Im Zuge einer allgemeinen Strukturierung der
Patientenseminare, sollte dieser Aspekt beriicksichtigt werden. Gleichzeitig muss mit
der angesprochenen Hemmschwelle angehender Dialysepatient*innen gegentiber
bereits dialysepflichtigen Patient*innen, sensibel umgegangen werden.

Die Verantwortung des nephrologischen Personals, diesen SDM-Prozess moglichst so
zu gestalten, dass er den aktuellen Anforderungen entspricht, aber gleichzeitig die
Patient*innen nicht génzlich iiberfordert, ist nicht einfach und wird auch von
Wachterman et al. (2019) als ,,emotionale Belastung” beschrieben. Fraglich ist, ob allein
die vorhandenen Wohnumstande der Patient*innen dazu fithren, dass tiber die PD
nicht aufgeklart wird. Wie auch berichtet erscheint es als ein besseres Vorgehen, die
Patient*innen umfanglich zu informieren, eine Vorortbegehung zu machen und dann
zu einer Zentrumsdialyse zu raten.

Das von Finderup et al. (2019) beschriebene Gefiihl der Patient*innen, dass deren
Meinung unwillkommen ist, kann in dieser Studie nicht bestatigt werden. Viel mehr
zeigte sich, dass Patient*innen haufig nicht involviert werden mochten oder doch
andere individuelle Merkmale dazu fiihren, dass die Einbindung der Patient*innen
nur marginal stattfindet. Zudem ist die Wahrnehmung der Patient*innen, laut der
befragen Fachkrafte, nicht immer deckungsgleich mit dem tatsachlich stattgefundenen
Informations- und Entscheidungsprozess. Haufig wurde erlautert, dass die
Patient*innen aufgrund der Diagnose mit vielen Informationen erst einmal
iberfordert und nicht aufnahmefdhig sind, vor allem bedingt durcheine
unzureichende Krankheitsverarbeitung. Daher ist es sinnvoll, den Informations- und
Entscheidungsprozess iiber mehrere Gesprache und einen langeren Zeitraum zu
strecken. Insbesondere bei éalteren nephrologischen Patient*innen sind mehrere
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Gesprache, u.a. mit dem Nephrologen vor dem Dialysebeginn hilfreich, da sie im
besonderen = Mafie von  Komorbiditdten, physischen und  kognitiven
Funktionseinschrankungen und fehlender sozialer Unterstiitzung betroffen sein
konnen ((Winkelmayer und Kurella Tamura 2012)). Fiir eine bessere
Krankheitsverarbeitung sollten Interventionen entwickelt werden, die in der
Pradialysephase den Patient*innen angeboten werden.

7  Praktische Implikation

Der Fokus auf die Heimdialyse sollte in der Aus- Fort- und Weiterbildung verstarkt
werden, um Unsicherheiten und Vorurteile abzubauen. Mit der Etablierung eines
Versorgungsnetzes, bestehend aus  verschiedenen  Berufsgruppen und
Versorgungszweigen, das durch die Kostentrager unterstiitzt wird, kann in der Praxis
ein informierter gemeinsamer Entscheidungsprozess noch besser realisiert werden.
Dies steigert die Versorgungsqualitat, Patientenzufriedenheit und Therapietreue und
somit konnen letztlich Gesundheitskosten gesenkt werden. Es fehlt fiir die
Bundesrepublik Deutschland eine Evidenz zur Nutzung eines interdisziplindren
Pradialyseteams mit rechtzeitiger und haufigerer Einbindung der Pflegefachkrifte.
Dafiir werden randomisierte Kontrollstudien benétigt. Die Umsetzungsperspektive
kann auf die Gestaltung und Implementierung von Schulungsprogrammen fiir
Arzt*innen und Pflegefachkrafte und die Vermittlung von
Kommunikationsfahigkeiten im Umgang mit Patient*innen sowie auf die
Verwendung  von  Entscheidungshilfen, dem  gezielten Einsatz  von
Informationsmaterialien und deren Weiterentwicklung/Optimierung abzielen. In
diesem Kontext kann die Moglichkeit einer starkeren FEinbeziehung von
Pflegefachkraften wund ggf. die Einbindung von psychologischer und
sozialmedizinischer Betreuung ein Aspekt sein, um Patient*innen optimal zu
versorgen und praktizierende Arzt*innen im klinischen Alltag zu entlasten.
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Leitfaden fiir telefonisches Experteninterview

Projekt: CORETH-II - Die Behandlerperspektive zur gemeinsamen
Entscheidungsfindung fiir Nierenersatzverfahren

Einleitung

Vielen Dank, dass Sie mir die Gelegenheit fiir dieses Interview geben. Bevor wir mit
dem Interview und der Aufnahme starten, mochte ich noch einmal kurz
zusammenfassen worum es geht und wenige Hinweise geben.

Die Ergebnisse dieses Interviews sollen dazu beitragen, mogliche Losungsansatze fiir
eine optimierte Behandlungswahl aufzudecken.

Zur Dialysebehandlung stehen, neben der Nierentransplantation, die Hamodialyse
(HD) und die Peritonealdialyse (PD) zur Verfligung. Das heifst, fiir den
Behandlungsverlauf muss eine Wahl getroffen werden. Dafiir wird immer haufiger
ein informierter gemeinsamer Entscheidungsprozess zwischen dem medizinischen
Personal und den betroffenen Personen gefordert.

Das Interview wird ca. 30 Minuten in Anspruch nehmen, die Antworten werden im
Anschluss transkribiert und qualitativ ausgewertet. Die Aufzeichnung erfolgt
anonym. Sie konnen sich also vollig frei duflern, es konnen spdter keinerlei
Riickschliisse auf Ihre Person oder Ihre Dialyseeinrichtung gezogen werden. Bitte
nennen Sie daher auch keine Namen.

Wir haben ein leitfadengestiitztes Interview vorbereitet, an dessen Struktur und
Fragen wir uns im Folgenden orientieren. Es kann daher vorkommen, dass wir Ihnen
Fragen stellen, die Sie in dhnlicher Form bereits beantwortet haben. Fiir eine bessere
Vergleichbarkeit der Ergebnisse werden wir die Frage dennoch stellen und Sie bitten,
noch einmal kurz darauf zu antworten, gern mit Bezug auf das vorher Gesagte.

Haben Sie noch Fragen an mich, bevor es losgeht?
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Anhang A: Interviewleitfaden

Einwilligung

Sind Sie nach wie vor bereit fiir ein Interview?

Dann starte ich jetzt die Aufnahme...[]

Einstieg

1. Informationen zu den Behandlungsverfahren HD, PD, Lebend-

Nierentransplantation

a) Wie erfolgt die Information der Patienten zu den moglichen Verfahren (HD,
PD, Lebend-Transplantation) in Threm Zentrum?

e Wer ist an der Information der Patienten beteiligt?

e Erfolgt eine gleichwertige Information zu den Verfahren HD, PD,
Leben-Nierentransplantation?

o Wenn nein: Woran liegt das? (eventuell: Unsicherheiten im Umgang
und in der Aufklirung mit PD)

e Welche Informationsmaterialien zur Aufklarung tiber HD, PD, Lebend-
Transplantation werden in Ihrem Zentrum eingesetzt?

e Nutzen Sie die Aufklarungsvideos der Deutschen Nierenstiftung oder
Deutschen Gesellschaft fiir Nephrologie?

e Was halten Sie von der Information durch selbst Betroffene, zum
Beispiel durch Gruppengesprache oder Vortrage? Wie gut wird das
Angebot durch die Patienten genutzt?

e Welche Formen der Information halten Sie fiir besonders hilfreich?

2. Therapiewechsel

Fiir einige Patienten mit ungeplantem Dialysestart (z.B. durch akutes Nierenversagen
oder zu spiter Uberweisung) wire ein Wechsel des Dialyseverfahrens denkbar.

a) Inwieweit berticksichtigen Sie im Zuge der informierten
Entscheidungsfindung den Transfer von HD zu PD bzw. Lebens-
Transplantation?

b) Werden Patienten, die aufgrund eines akuten Nierenversagens mit HD-
Behandlung begonnen haben, noch umfangreich tiber alternative
Nierenersatzverfahren (PD, Lebend-Transplantation) informiert?
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3. Angaben zum Entscheidungsprozess

a) Bitte benennen Sie die Schritte des Entscheidungsprozesses zur Wahl des
Nierenersatzverfahrens in Ihrer Einrichtung?

e Welche Berufsgruppen sind in den Entscheidungsprozess
eingebunden?

e Sollten weitere Berufsgruppen eingebunden werden?

e Wie erfolgt die Einbindung der Angehorigen?

e Sehen Sie in Threm Zentrum eine Wahlmoglichkeit der Patienten
zwischen HD, PD oder Lebend-Nierentransplantation? Wie grof3
schitzen Sie den Anteil der Patienten mit dieser Wahlmoglichkeit?

b) Auf einer Skala von 0 bis 10, wie hoch schatzen Sie den tatsachlichen

Einfluss...

...(1) der Nephrologen
...(ii) der Pflegefachkrafte

...(iii) des Patienten

e ...(iv) Sonstige (* welche bei oben gestellter Frage genannt wurden)

auf die Behandlungswahl ein?

4. Bewertung und Umsetzung SDM (informierter gemeinsamer
Entscheidungsfindung)

Begriffsdefinition:

Mit informierter gemeinsamer Entscheidungsfindung meinen wir nicht nur
medizinische Informationen zu vermitteln. Wir verstehen es als interaktiven Prozess
zwischen Patient, Angehorigen und allen mit der Versorgung betrauten professionals.
Bei der aktiven Entscheidung aller Beteiligten sollen auch die Motivationslage des
Patienten, seine Vorlieben, Werte und seinen Lebensstil beriicksichtigt werden

a) Wie vertraut sind Sie mit diesem Vorgehen einer informierten gemeinsamen
Entscheidungsfindung zur Wahl des NEV zwischen allen Beteiligten?

e War es Thema Ihrer Aus- oder Weiterbildung?

b) Wird dieses Vorgehen in Ihrer Einrichtung wie eben beschrieben umgesetzt?



¢ Wenn nein, was ist anders?

e Welche Vor- und Nachteile sehen Sie?

e Wo sehen Sie Barrieren einer erfolgreichen informierten gemeinsamen
Entscheidungsfindung?

c) Sehen Sie dieses Vorgehen als Bediirfnis oder als Uberforderung fiir die
Patienten?

. Welche Aufgaben iibernehmen die Pflegefachkrifte im Informations- und
Entscheidungsprozess?
. Beriicksichtigung individueller Patientenmerkmale

a) Wird in Ihrer Einrichtung mit ALLEN Patienten eine gemeinsame
Entscheidung zum Nierenersatzerfahren getroffen?

b) Wie entscheiden Sie dariiber?
c¢) Was denken Sie, warum fast 1/3 der Patienten sagen, dass sie nicht in den
Entscheidungsprozess einbezogen werden?

d) Mogliche Erganzende Fragen

e Sehen Sie es als sinnvoll und erstrebenswert an, die informierte

gemeinsame Entscheidungsfindung bei allen Patienten umzusetzen?

o Falls nein: Bei welchen Patientengruppen nicht?

o Gibt es patientenbezogene Faktoren, die eine informierten gemeinsame
Entscheidungsfindung zu den drei Optionen (HD, PD, Lebend-

Nierentransplantation) erschweren?

o Wenn ja: Welche wiirden Sie dazu zahlen?

e Sie haben bereits einige genannt, wie Verhalt es sich mit (i) dem Alter,
(ii) dem Wissensstand, (iii) dem Gesundheitszustand oder (iv) dem
sozialen Umfeld der Patienten? (je nachdem, welche schon genannt

wurden, noch einmal nachhaken)
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7. Verbesserungsmdoglichkeiten nach aktuellem Stand

a) Zusammenfassend: Wiirden Sie sagen, dass der Prozess der informierten
Entscheidungsfindung in Ihrer Einrichtung fiir alle Beteiligten
zufriedenstellend umgesetzt wird?

e  Wenn nicht: Was konnte mit den aktuell vorhandenen Moglichkeiten
getan werde, um das zu verbessern?

b) Welche Voraussetzungen miissten langfristig geschaffen oder verandert
werden, um die Bereitschaft einer informierten gemeinsamen
Entscheidungsfindung zu erhéhen?

8. Ausweitung der Peritonealdialyse und Lebend-Nierentransplantation

a) Denken Sie, dass die genannten (indirekt angesprochenen) Hindernisse auch
einer deutlichen Ausweitung der PD und Lebend-Nierentransplantationen
entgegenstehen?

b) Sehen Sie auch bzw. weitere 6konomische oder strukturelle Schwierigkeiten
in diesem Zusammenhang?

9. Allgemeine Angaben

a) Wie lange arbeiten Sie schon als Nephrolog*in bzw. als Pflegefachkraft in der
Nephrologie?

b) Erfolgte die Gewichtung von HD, PD und Lebend-Nierentransplantationen in
Ihrer Ausbildung bzw. durch Weiterbildungen gleichermafsen?

10. Verabschiedung

Mochten Sie noch etwas hinzufiigen: Sind wichtige Aspekte Ihrer Meinung nach
unberiicksichtigt geblieben?
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Anhang B: Kodierplan

bes. hilfreich

Welche Formen fiir besonders hilfreich gehalten
werden

Beteiligte Personen

Personen, die im Zusammenhang mit
Informationsprozess stehen

...ob eine gleichwertige Information zu Verfahren

Gleichwertigkeit
rehwertigiet besteht
Materialien Materialien, die zur Information genutzt werden
. Beantwortung der Frage, ob bestimmte Videos genutzt
Nutzung Videos & & &
werden
Frage, ob auch Selbst-Betroffene in den
Selbst Betroffene 5 . . .
Informationsprozess integriert werden
Verbesserungen, die sich auf den Informationsprozess
Verbesserungen

beziehen

Einbindung Angehorige

...inwiefern eine Einbindung von Angehdrigen erfolgt

Beteiligte Berufsgruppen

Berufsgruppen, die am Entscheidungsprozess beteiligt
sind und deren Aufgaben

Weitere Akteure?

Mogliche weitere Akteure, die involviert werden
sollten

4. Einfluss auf
Behandlungswahl

Einordnung des Einflusses (O=kein Einfluss, 10=sehr
grofier Einfluss)

Sonstige, z.B. Angehorige

Patient

Pfleger

Arzt

5. ISDM-Personliche
Einstellung

Fragen zu Einstellungen zum ISDM

Bediirfnis vs. Uberforderung

Ist ISDM eher ein Bediirfnis oder Uberforderung fiir
den Patienten?

Nachteile, Barrieren

Gibt es auch Nachteile oder Barrieren eines ISDM?

Vorteile Vorteile von ISDM

Thema, ob das ISDM oder in der Art und Weise
ISDM umgesetzt .

umgesetzt wird

A Begriff ISDM bek
Bt el ntworten, ob der Begriff des IS bekannt oder

gebrauchlich ist

6. Aufgaben Pflegefachkrifte

Welche Aufgaben kommen den Pflegefachkraften im
Informations-und Entscheidungsprozess zu?
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1/3 nicht einbezogen

Warum fiihlt sich rund 1/3 der Patienten nicht in
Entscheidungsprozess einbezogen?

Instrumente zur Erfassung

Werden Instrumente zur Erfassung der Praferenzen
der Patienten genutzt?

Gemeinsame Entscheidung mit
allen

9. Dienstdauer

Frage, ob mit allen Patienten eine gemeinsame
Entscheidung getroffen wird

Zeit, wie lange schon als Arzt oder Pflegefachkraft in
der Nephrologie gearbeitet wird.

10. Ausbildung

Gewichtung der Verfahren in Ausbildung gleichwertig,
eigeninitiativ oder nicht
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