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Teilhabe

Teilhabe: o

o
Eingebunden-Sein in ’W
Lebenssituationen

Teilhabe an der Versorgung:

Eingebunden-Sein in Prozesse %@

der Gesundheitsversorgung

Partizipative Entscheidungsfindung: '-

Eingebunden-Sein in Entscheidungen

WHO, 2007; Charles et al., 1999
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Partizipative Entscheidungsfindung (PEF)

r Darstellung von gesundheitsbezogenen Informationen und
- moglichen Entscheidungsoptionen durch die Fachkraft

.- Erhebung der Praferenzen der Patient*innen und ihrer Eltern

'- Integration der Praferenzen in die Entscheidung

Elwyn et al., 2013; Barr et al., 2014




Grunde fur PEF

e Reduktion von Angst * Reduktion von Entscheidungskonflikten

* Forderung des Verstandnisses von e Steigerung von gesundheitsbezogenem
Versorgungsprozessen Wissen

* Lernen Entscheidungen zu treffen e Steigerung von Versorgungszufriedenheit

N ,Die Vertragspartner sichern dem Kind, das féhig ist, sich eine eigene Meinung zu
\\ bilden, das Recht zu, diese Meinung in allen das Kind bertihrenden Angelegenheiten
- frei zu dufSern, und berticksichtigt die Meinung des Kindes angemessen und
entsprechend seines Alters und seiner Reife” (Artikel 12, UN-Kinderrechtskonvention)

Coyne et al., 2011; Hallstrom et al, 2004; Miller et al., 2018; Wyatt et al., 2015; Streuli et al., 2011; BMFSJ, 2014




Einbezug in Entscheidungen

* Kinder mochten in Konsultationen im Gesundheitswesen
involviert werden

* Kinder moéchten in Entscheidungen einbezogen werden

Qe
|

*.

* Kinder kdnnen in Entscheidungen involviert werden

-> Insbesondere durch Nennung von Praferenzen zu Zielen
und Behandlungsplanen

* Variiert je nach Situation

* Eltern wissen haufig nicht wann und wie sie ihre Kinder
miteinbeziehen konnen

Coyne et al., 2014; Gilljam et al., 2016; Miller et al., 2018; Katz et al., 2016; Jordan et al., 2018; Lipstein et al., 2012




Anwendung: Zielvereinbarung

Moglich-
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Gemeinsame Entscheidung von Zielen
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A Herausforderungen

Ethische und rechtliche Vorgaben: Minderjahrigkeit vs. Kinderrechtskonvention

Triadische Gesprache: Fachkraft, Kind, Elternteil

Zielgruppengerechte Informationen fir Eltern und Kinder

I Einbezug : Verstarkung von Angst, Druck und Unsicherheit

J Einbezug : Verringerung der Compliance

- Abstimmung an die jeweilige Person und Situation = ‘ -

Streuli et al., 2011; Gabe et al., 2004; Miano et al., 2020




PEF in der Padiatrie in Deutschland

* Kaum empirische Ergebnisse aus der padiatrischen Versorgung in Deutschland
* Evidenz Gberwiegend aus UK und den USA

PART-CHILD Studie
» komplexe, alters- und diagnosetibergreifende Intervention

fir Gesundheitsfachkrafte und ihre Organisation
» Ziel: Forderung der teilhabezentrierten Versorgung part-child

(,participation-centered care”)




Methode

* Einfluss von Patient*innen-, Fachkraft- und Einrichtungs-Charakteristika auf
wahrgenommene partizipative Entscheidungsfindung von Eltern

* Fragebogenerhebung in 15 SPZ in Deutschland

Individuelle Faktoren Organisationale Faktoren

Alter Wichtigkeit des Einbezugs
Geschlecht Machbarkeit des Einbezugs
Medizinische Indikation Berufserfahrung

Grund fir Besuch im SPZ GroRe des SPZ

Profession der Fachkraft Art der Finanzierung

Wahgenommene PEF

Gorig et al.,, 2024




Erhebung von PEF

* Instrument: CollaboRATEpediatric
* bindre ZielgroRe (optimales vs. nicht-optimales Niveau an PEF)

3.a Inden folgenden Fragen geht es um den Umgang mit lhnen.

Bitte denken Sie an den Termin, den Sie eben gerade hatten.
[Bitte setzen Sie ein Kreuz in jeder Zeile.]

Wie sehr wurde ... Uberhaupt
nicht

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

.. Innen geholfen, das zu verstehen, O 0O 0O 0O 00O 0O 0O 0O 0O

weshalb Ihr Kind hier ist?

Sehr

... lhnen zugehort, was lhnen am El Bl Bl B Bl Bl Bl Bl El [

wichtigsten ist?

... bei der Planung der nachsten Schritte

beachtet, was lhnen am wichtigsten ist? D D D D D D [:l D D D

Gorig et al., 2024




Ergebnisse: Stichprobe (1/2)

Optimales Niveau von PEF mit Eltern 2560 58,4
Alter

0-2 Jahre 640 14,6
3-6 Jahre 1638 37,5
> 7 Jahre 2095 47,9
fehlend 10

Geschlecht

mannlich 2908 66,7
weiblich 1454 33,3
fehlend 21

Medizinische Indikation

Physische Indikation 1710 41,7
Kognitive Indikation 1533 37,3
Andere Indikation 1866 45,5




Ergebnisse: Stichprobe (2/2)

Art des Termins

Diagnostisch 1895 46,7
Therapeutisch 1799 44,4
Beratung 2140 52,8
fehlend 333

Profession der Fachkraft

Medizin oder Psychologie 2880 68,6
Therapie (Physio-/Ergotherapie/Logopadie) 1456 34,8
Bildung 285 6,8
Andere medizinische Fachkraft 224 5,3
fehlend 186

Gorig et al., 2024




Ergebnisse: Zusammenhange

Alter > 7 Jahre (OR=0,79, 95% CI: 0.62; 0,99)
Geschlecht Madchen (OR=1,27, 95% Cl: 1,12; 1,45)
Medizinische Indikation Korperliche Beeintrachtigung (OR=1,30, 95% ClI:

1,08; 1,58)
Grund fur den Besuch im Therapie (OR=1,30, 95% Cl: 1,08; 1,57) oder

SPZ Beratung (OR=1,24, 95% Cl: 1,09; 1,40)
Profession der Fachkraft Therapeut*innen(OR=1,28, 95% CI: 1,08; 1,51)
Art der Finanzierung GKV-Finanzierung (OR=0,77, 95% CI: 0,61;0,96)

Gorig et al., 2024




Fazit

e Einfluss durch:

> Individuelle Faktoren
Patient*innen

> Profession der Fachkraft

Q

 Ubertragbarkeit auf andere Settings
* Individuelle Faktoren der Eltern

e Art der Entscheidung

e Schwere der Erkrankung

* Wahrgenommene PEF durch die
Kinder selbst




Ausblick

» Konsortialprojekt ,,Pediatric Shared Decision Making“ (PedSDM):

* Bestandsaufnahme, Darstellung, Analyse der derzeitigen Umsetzung von
Partizipation und PEF in Deutschland

* Mixed-Methods-Studie

* Interviews mit Fachkraften, Eltern/Kindern; Teilnehmende
Beobachtungen

* Fragebogenerhebung mit Eltern/Kindern und Fachkraften

e Konsortialfihrung: Universitat Heidelberg (Dr. med. et med. univ. Michael
Eichinger, Msc)




Take Home Message

r- I":‘\

Einfluss auf PEF durch: PEF &< ICF
> individuelle Patient*innenfaktoren » PEF kann die ICF unterstitzen
» Profession der Fachkrafte » Die ICF kann PEF fordern
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