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Zusammenfassung 
Hintergrund: 

Der Anspruch auf informierte Entscheidungen in Gesundheitsfragen ist rechtlich und ethisch 

legitimiert. Auch Menschen mit Demenz haben diesen Anspruch, die Aufgabe von rechtlichen 

BetreuerInnen ist die Unterstützung bzw. stellvertretende Umsetzung dieses Anspruchs. 

Ausreichende Kompetenzen hierfür können aufgrund des Fehlens standardisierter Qualitäts-

merkmale nicht vorausgesetzt werden. Ziel des Projektes war die Entwicklung und Pilotierung einer 

Schulung für ehrenamtliche und BerufsbetreuerInnen zu exemplarischen Entscheidungen in der 

Versorgung von Menschen mit Demenz (perkutane Ernährungssonde (PEG), 

freiheitseinschränkenden Maßnahmen (FEM), Antipsychotika). Der Nutzen dieser Maßnahmen ist 

fraglich und muss den teilweise bedeutsamen Nebenwirkungen gegenübergestellt werden. 

Methoden: 

Auf Basis aktueller Literatur wurden zwischen 8/2013 und 2/2014 halbstandardisierte Interviews mit 

12 ehrenamtlichen, 12 BerufsbetreuerInnenn und 14 Senioren mit Pflege- /Betreuungsbedarf 

geführt, um Erfahrungen und Wünsche zu dem Ablauf von Entscheidungsprozessen sowie zu PEG, 

FEM und Antipsychotika zu analysieren. Die Evidenz zu Entscheidungsprozessen unter Einbeziehung 

rechtlicher BetreuerInnen sowie die Evidenz zu den drei exemplarischen Entscheidungssituationen 

wurde aufgearbeitet. Ein entsprechendes Curriculum wurde in Anlehnung an die lerntheoretische 

Didaktik entwickelt. In Gruppen zwischen 4 und 14 TeilnehmerInnenn wurden Teil- bzw. ganze 

Schulungen durchgeführt, hinsichtlich inhaltlicher oder logistischer Barrieren beobachtet und ggf. 

optimiert. Verständlichkeit, Machbarkeit, Nutzbarkeit und Akzeptanz wurden ca. 7 Tage nach 

Schulung mittels standardisierter Telefoninterviews pilotiert. Die Umsetzbarkeit in die Praxis wurde 

nach 6 bis 12 Monaten mittels halbstandardisierter Interviews zu erfolgten Entscheidungsprozessen 

erhoben. 

Ergebnisse: 

In den Interviews zeigte sich, dass BetreuerInnen eher nach persönlichen Überzeugungen 

entscheiden, wenn die Wünsche des Betreuten nicht zu ermitteln sind. Evidenz spielt eine 

untergeordnete Rolle. Ein strukturiertes Vorgehen innerhalb eines Entscheidungsprozesses konnte 

nicht identfiziert werden. In der Gruppe der Senioren dominiert das Vertrauen in ärztliche 

Anordnungen. Entscheidung- bzw. Handlungssfähigkeit wird auch an eine emotionale Bindung, 

beispielsweise an Angehörige,  geknüpft.  

Die Evidenz zu den exemplarischen Entscheidungen ist teilweise unsicher, der Nutzen nicht eindeutig 

nachgewiesen. Es wurden 4 Schulungsmodule entwickelt. Inhalt ist jeweils die aktuelle Evidenz zu 

den Schwerpunktthemen: Entscheidungskonzepte, Rollenverständnis, Methodenwissen; PEG; FEM; 
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Antipsychotika. Neben Präsentationen werden in interaktiven Phasen gemeinsam Inhalte erarbeitet 

sowie Praxisbezüge hergestellt. Es wurden 8 (Teil-) Schulungen mit insgesamt 47 TeilnehmerInnen 

durchgeführt. Die Akzeptanz war hoch, Verständlichkeit der Inhalte und Materialien wurden positiv 

bewertet. Der zeitliche Rahmen war eng, teils wurde die Vertiefung einzelner Themen gewünscht. 

Die Umsetzbarkeit in die Praxis erscheint möglich, eine zeitliche Entzerrung der Schulung jedoch 

sinnvoll. 

Schlussfolgerung: 

Betreuer nehmen eine bedeutende Rolle in der Gesundheitsversorgung von Menschen mit Demenz 

ein. Die Erweiterung der Kernkompetenzen im Sinne evidenzbasierter Entscheidungen durch ein 

strukturiertes Schulungsprogramm erscheint umsetzbar. Ob dieses zu einem besseren Verständnis 

von Entscheidungsprozessen sowie zu realistischeren Erwartungen bezüglich des Nutzens der 

exemplarischen Maßnahmen und letztlich zu einer Verbesserung der Versorgungsqualität für 

Menschen mit Demenz führt, sollte in einer randomisiert-kontrollierten Studie (RCT) überprüft 

werden. 
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Das Prinzip wird international als Standard für die Entscheidungsfindung bei nicht 

einwilligungsfähigen Personen diskutiert (18, 23). Für die Anwendung des substituted judgement sind 

die Lebensgeschichte, der Charakter und die früheren Präferenzen der Person zu bedenken (vgl. 

Tabelle 1). Es ist die Entscheidung zu treffen, die am besten die Sichtweise und Werte, sowie die 

Entscheidung, die die Person selbst getroffen hätte, reflektiert (23-25). Als leitend gilt auch hier die 

Selbstbestimmung des Patienten, selbst wenn er zu keiner autonomen Willensäußerung fähig ist 

(23). Rechtliche Anforderungen an die Beweisanzeichen sind indes in konkreten Prozessen zu 

Entscheidungen z.B. zum Abbruch von lebenserhaltenden medizinischen Behandlungen sehr 

uneinheitlich (18). 

Generell sind drei wichtige Punkte bei der Anwendung des substituted judgement zu berücksichtigen. 

Die erste Frage ist, wie möchten Patienten, dass für sie entschieden wird, wenn sie selbst es nicht 

mehr können? Möchten sie, dass ihre früheren Wünsche umgesetzt werden, oder vertrauen sie auf 

die Fachkenntnisse des Arztes oder auf Familienangehörige, die aus der aktuellen Situation heraus in 

ihrem Sinne entscheiden werden (23, 26, 27)? Studien zeigen uneinheitliche Ergebnisse. Der Wunsch, 

die eigenen Präferenzen auch zukünftig umgesetzt zu wissen, zeigt sich oftmals in einer 

Patientenverfügung (28).  

Die zweite Frage adressiert das Problem, dass sich Präferenzen mit der Zeit ändern können. Sie 

können durch die aktuelle Situation und den Gesundheitszustand beeinflusst werden, so dass 

vorgefasste Wünsche wenig über aktuelle Vorstellungen aussagen (18, 23, 29-31).  

Ein dritter Faktor ist die ungenaue Vorhersagbarkeit von Wünschen und Vorstellungen (23, 24, 32). 

Es ist schwer, komplexe medizinische Entscheidungen aufgrund einzelner Äußerungen oder kurzen 

Einblicken in das Leben eines anderen zu treffen (30). In einer Übersichtsarbeit wurde die 

Treffgenauigkeit, mit der Verfügungsberechtigte und Familienangehörige als Betreuer die 

Präferenzen zu Behandlungsoptionen ihrer Betreuten voraussagen können, untersucht. Es wurden 

151 hypothetische Szenarien vorgegeben und insgesamt 19.526 Betreuer-Betreuter-Antwortpaare 

analysiert. Von diesen stimmten in 68% die Vorhersagen von Betreuern mit den Präferenzen der 

Betreuten überein. Am wenigsten zutreffend waren die Vorhersagen in Szenarien mit an Demenz 

erkrankten Menschen mit 58% (95% CI, 52%-64%) (33). Über die Güte der Ergebnisse kann keine 

Aussage getroffen werden. Beeinflusst werden die Vorhersagen z.B. durch eigene Wünsche der 

Betreuer bzw. Angehörigen (34, 35) und durch unterschiedliche Wertvorstellungen (z.B. in Bezug auf 

Autonomie, Familie oder Sicherheit) (36). Patientenverfügungen sollen die Treffgenauigkeit bei der 

Vorhersage von Präferenzen verbessern. Ditto et al. (37) haben allerdings gezeigt, dass auch 

Verfügungen, die mit den Angehörigen besprochen wurden, keine signifikanten Verbesserungen in 

der Übereinstimmung erzielten. 
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2.2.3. Best-in terest -Standard  

Der Best-interest-Standard hat im common law seine Bedeutung vor allem im Familienrecht (18). In 

Deutschland entspricht dieser am ehesten dem Begriff des Wohls des Betroffenen (ehemals des 

Kindes). Der Standard sichert der einwilligungsunfähigen Person ein Mindestmaß der allgemein 

akzeptierten Versorgung und gewährleistet, dass die Entscheidung mit moralischen und rechtlichen 

Anforderungen vereinbar ist. Hierfür ist es notwendig, bestmögliche Informationen über die 

Optionen, sowie potentiellen Nutzen und Schaden heranzuziehen (38). 

Im Medizinrecht spielt der Standard erst seit den 1990er Jahre eine Rolle. Der Standard wird sehr 

unterschiedlich diskutiert, insbesondere bestehen Unterschiede zwischen den Rechtsgrundlagen in 

England und den USA. In den USA soll der Best-interest-Standard erst dann angewendet werden, 

wenn die Wünsche und Präferenzen einer nicht einwilligungsfähigen Person nicht ermittelt werden 

können, weder explizit noch über Vermutungen(18, 25, 30). Dann werden der aktuelle Zustand und 

objektive Kriterien herangezogen, um eine Entscheidung zum Besten der Person zu treffen (vgl. 

Tabelle 1). Vor- und Nachteile einer Behandlung sollen gegeneinander abgewogen werden, um den 

Gesundheitszustand möglichst zu verbessern, unnötiges Leiden zu verhindern und ein würdevolles 

Leben zu ermöglichen (18, 25, 30). 

In England reguliert der Mental Capacity Act (MCA) 2005 4 die Entscheidungen nach best interest 

(11). Es wird eine nicht abschließende Liste von Aspekten vorgegeben, die in den 

Entscheidungsprozess einfließen sollten (11). Es soll möglichst die betroffene Person selbst 

einbezogen werden, als auch Faktoren, die die Entscheidung der Person selbst beeinflusst hätten 

(z.B. Glauben). Es sollten keine vorschnellen Annahmen über die (fehlende) Lebensqualität getroffen 

werden oder Entscheidungen aufgrund diskriminierender Ansichten (beispielsweise nur aufgrund des 

Alters, des Verhaltens, etc.) getroffen werden. Es ist wichtig, möglichst viele Informationen 

einzuholen und alle an der Betreuung beteiligten Personen einzubeziehen. Die Praxis der Best-

interest-Entscheidungen unter dem MCA wurde 2010-2011 in einer online Befragung mit zusätzlichen 

Interviews erhoben (20). Befragt wurden Professionelle aus den Bereichen Gesundheit, 

Sozialfürsorge und Recht. Anwendung findet der Standard sowohl in alltäglichen Routine-

entscheidungen, als auch in komplexen Situationen. Als positiv wird eine Entscheidungsfindung im 

Team bewertet, auch wenn die Konsensbildung langwierig sein kann. Erfolgreich verlaufen die 

Entscheidungen, wenn eine Person bereit ist, die Verantwortung für die Entscheidung zu 

übernehmen, wenn ausreichend Informationen zur Verfügung stehen, die Parameter klar definiert 

sind und die betroffene Person einbezogen wird. Die Form der Einbeziehung kann unterschiedlich 

                                                           
4 Der Mental Capacity Act 2005 in England und Wales beinhaltet rechtliche Rahmenbedingungen für Personen, die nicht 
entscheidungsfähig sind und für Menschen, die für diesen Fall Vorsorge treffen wollen. Er regelt, wer Entscheidungen 
treffen kann, in welchen Situationen und wie der Entscheidungsprozess ablaufen sollte.  
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sein, insgesamt werden die Werte und Wünsche noch zu wenig berücksichtigt. Rechtliche 

Unterstützung wird selten in Anspruch genommen, wenn, aber als hilfreich empfunden. Die 

Entscheidung basiert großteils auf einer Risikoerhebung und der Einbeziehung des mutmaßlichen 

Willens. Als weitere Faktoren werden kreatives Denken, Finden von Alternativen, realistische 

Entscheidungen, Abwägen von Interessen der beteiligten Personen, sowie von Autonomie und 

Fürsorge genannt. Der Entscheidungsprozess wird dokumentiert, wobei es zu Problemen in der 

Informationsweitergabe kommen kann. Ein System zur Evaluation der Entscheidungsprozesse fehlt 

bisher. In dieser Erhebung betrafen 40% der Entscheidungen Menschen mit Demenz, wobei Fragen 

zur Unterbringung einen hohen Stellenwert hatten. 

Der Best-interest-Standard wird aus verschiedenen Gründen kritisiert. Einerseits wird er als zu vage 

bzw. wenig konkret eingeschätzt. Es ist nicht klar definiert oder abgegrenzt, welche Faktoren 

herangezogen werden können und es besteht viel Spielraum für unterschiedliche Interpretationen 

und Wertungen (18, 39). Dies kann zu Missbrauch und Interessenkonflikten führen (38). Andererseits 

wird kritisiert, dass nicht nur die aktuellen Interessen des Individuums berücksichtigt werden können. 

Die früheren Werte (z.B. Religion) und Präferenzen, die persönliche Lebensgeschichte, aber auch die 

Interessen der Angehörigen können nicht völlig außer Acht gelassen werden (18, 23, 30, 39, 40). 

Insgesamt wird es als schwierig angesehen, allgemein gültige und objektivierbare Kriterien zu 

definieren. In der Praxis können geeignete Informationen oder Möglichkeiten der Umsetzung fehlen. 

Damit ist die Qualität der Entscheidungen weniger zuverlässig, als es Theorien versprechen (18, 38). 

2.2.4. Weitere Konzepte  

Aus der Kritik an den oben beschrieben Prinzipien, dass weder früher geäußerte bzw. mutmaßliche 

Wünsche, noch eine objektive Abwägung aktueller Optionen allein, eine angemessene 

Entscheidungsgrundlage bilden, leiten sich weitere Konzepte ab. Moore et al. (30) beschreiben das 

best judgement als Kombination von best interest und substituted judgement, wobei die Rolle und 

Interessen der Familie explizit in den Entscheidungsprozess einfließen sollen. 

Diskutiert, wenn auch nicht in der gerichtlichen Praxis angewandt, wird der Best-respect-Standard 

(18). Er unterscheidet deutlich objektiv medizinische und subjektiv moralische Kriterien. Es werden 

sowohl medizinische Daten, als auch sogenannte narrative ethics herangezogen. Berücksichtigt wird 

die Einbeziehung Dritter und ihre subjektiven Wertmaßstäbe. Respekt ist ein ethisches Prinzip, 

welches weitergefasst ist als Autonomie (23). Es beinhaltet Würde, Individualität und die Pflicht, 

Personen zu schützen, die nicht alleine entscheiden können. Die Entscheidungen sollen zur 

Lebensgeschichte (narrativer Ansatz), zu früheren Erfahrungen und Entscheidungen konsistent sein. 

Der Verlust der Autonomie wird anerkannt und keine Entscheidung durch Vorhersage, wie die Person 

entschieden hätte, getroffen. Der Prozess wird als weniger ergebnisorientiert beschrieben, sondern 
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2.3. Entscheidungsprozess aus Sicht Betroffener und deren Angehörige n 

Gegenstand identifizierter Untersuchungen sind zumeist hypothetische Entscheidungssituationen im 

Bereich lebensverlängernder Maßnahmen und lebensrettender Interventionen (35) sowie Entscheidungen 

am Lebensende (24, 41, 42). In Texas wurden 23 ältere Menschen mit Pflegebedarf zu verschiedenen 

Themen befragt (26), u.a. zu Entscheidungsprozessen. Sie stimmten darin überein, dass sie Entscheidungen 

möglichst lange selbst treffen wollen. Sei dies nicht mehr möglich, gelte ihr Vertrauen ihren Angehörigen, in 

der Regel Ehepartnern oder Kindern. Außenstehende, wie beispielsweise rechtliche Vertreter, sollen nur 

vorübergehend und in besonderen Situationen einbezogen werden. Wichtig sei ihnen ein würdevoller und 

respektvoller Umgang. Zusätzlich wurden zehn Angehörige befragt. Sie möchten mit ihren Eltern 

gemeinsam entscheiden, bzw. deren Wünsche umsetzten. Die Einbeziehung rechtlicher Vertreter werde 

nicht gewünscht. In einigen Familien wurde über Patientenverfügungen gesprochen. Auch in einer Erhebung 

von High et al. (43) wurde am ehesten Familienangehörigen zugetraut, die eigenen Wünsche umzusetzen. 

Etwa die Hälfte von 71 älteren Personen zwischen 65 und 91 Jahren hatten ihre Wünsche, für den Fall einer 

unheilbaren Krankheit, schon mit jemandem besprochen. Schriftlich festgelegt wurden die Wünsche 

deutlich seltener. Patientenverfügungen oder die Bestimmung eines rechtlichen Vertreters werden eher von 

Personen ohne nahe Angehörige in Erwägung gezogen. Dann würde die Entscheidungsbefugnis am ehesten 

engen Freunden oder dem Arzt übertragen. 21 Besucher eines Seniorenzentrums bzw. Bewohner einer 

Seniorensiedlung (im Schnitt 83 Jahre) würden die Entscheidung dem Arzt aufgrund seiner Fachkenntnis, 

und Angehörigen, weil sie die Patientenwünsche berücksichtigen und vertreten würden, überlassen (27). 

Beide Parteien sollten berücksichtigt werden, wobei die Tendenz bei schlechter Prognose zur Familie geht. 

Die älteren Menschen selbst beurteilen nicht so sehr die medizinischen Maßnahmen an sich, sondern das 

mögliche Ergebnis. Wichtige Faktoren sind der Erhalt kognitiver und physischer Funktionen, die Möglichkeit 

der Selbstpflege und Leistungsfähigkeit. Sind diese Faktoren kaum noch zu beeinflussen, sinkt auch die 

Bereitschaft, Risiken oder Schmerzen in Kauf zu nehmen. Ein weiterer Grund, Maßnahmen abzulehnen, ist 

das hohe Alter. Einerseits geben die Teilnehmer an, ein langes und erfülltes Leben gelebt zu haben, 

andererseits spielen erlittene Verluste und die Angst vor Krankheit und dem Verlust der Kräfte eine Rolle. 

Eine wichtige Rolle spielt auch der Wunsch, für die Familie keine Belastung zu sein, weder physisch, noch 

emotional oder finanziell (27). 

Mehrere qualitative Studien in den USA und England haben erhoben, welche Faktoren Angehörige von 

Menschen mit Demenz in ihren Entscheidungen beeinflussen. Wichtige Kriterien sind der 

Gesundheitszustand und das emotionale Wohlbefinden, die Lebensqualität und der Schutz des Angehörigen 

mit Demenz (44-46). Im Vordergrund steht eine Verschlechterung der Situation zu vermeiden, weniger die 

Heilung (47). Auch das Alter der Person spielt hierbei eine Rolle (45). Nutzen und Risiken werden 

gegeneinander abgewogen, aber auch die unterschiedlichen Interessen der Beteiligten (44, 46). Wünsche 

(frühere Äußerungen oder schriftliche Verfügungen), Präferenzen und/oder der Lebensstil des Menschen 
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In einer Arbeit aus Deutschland wurden die unterschiedlichen Entscheidungsprozesse von betreuenden 

Angehörigen und nicht verwandten rechtlichen Betreuern von Menschen mit Demenz untersucht (50). Je 16 

Betreuer wurden mit 2 hypothetischen Szenarien konfrontiert. Sie wurden aufgefordert, eine Entscheidung 

zu treffen und ihre Überlegungen dazu laut auszusprechen (think aloud). Die rechtlichen Betreuer stimmten 

den Eingriffen (PEG und Herzschrittmacher) eher zu als die Angehörigen. Insgesamt wurden vier 

Herangehensweisen identifiziert. Eine Nutzen-Risiko-Bewertung (best-interest standard mit enger 

Auslegung) wurde häufiger von den rechtlichen Betreuern vorgenommen. Die intuitive Entscheidung mit 

retrospektivem Blick auf die Gründe oder eine Entscheidung aufgrund eigener Präferenzen wurde häufiger 

bei betreuenden Angehörigen beobachtet. Auf Erfahrungen mit ähnlichen Fällen bzw. Situationen griffen 

beide Gruppen zurück. Die Gründe für Entscheidungen können in drei Kategorien eingeteilt werden: 

Autonomie des Patienten (frühere oder schriftliche Willensbekundungen und aktuelles Verhalten), 

Wohlbefinden des Patienten (Lebensqualität, Gesundheitszustand, Leiden, Alter) und Vorgaben (rechtlich, 

medizinisch oder familiär). Für Angehörige steht das Wohlbefinden im Mittelpunkt. Rechtliche Betreuer 

stellen eher die Autonomie des Betreuten und rechtliche, sowie medizinische Vorgaben in den Mittelpunkt. 

Auch bei gleichem Ergebnis, unterscheiden sich die Entscheidungsprozesse der beiden Gruppen. 

Betreuende Angehörige fühlten sich in dieser Studie besser vorbereitet und waren sich ihrer Entscheidung 

sicherer als die rechtlichen Vertreter. 

2.4. Forschungsstand zu definierten Entscheidungssituationen  

2.4.1. Antipsychotika   

Antipsychotika werden in stationären Altenpflegeeinrichtungen nach wie vor sehr häufig zur Behandlung 

von so genannten herausfordernden Verhaltensweisen verschrieben (51, 52), Verschreibungsraten liegen 

international zwischen 21% und 46% (53-55). Entgegen dieser Verschreibungspraxis scheinen atypische 

Antipsychotika, die nur einen Teil der Verschreibungen ausmachen, die einzig effektiven zur Behandlung der 

BPSD zu sein (56, 57). Jedoch auch diese nur mit mäßiger Wirksamkeit, aber bedeutsamen Nebenwirkungen 

wie Sedierung, Stürze, extrapyramidale und kardiovaskuläre Symptome (57-60). Beschrieben wird 

außerdem ein erhöhtes Mortalitätsrisiko (61-63). 

Die Antipsychotika werden von Ärzten verschrieben. Es gibt Hinweise darauf, dass es für die Patienten und 

deren Angehörige bzw. rechtlichen Stellvertreter gar nicht zu einem Entscheidungsprozess kommt, obwohl 

die S3-Leitlinie Demenz der Deutsche Gesellschaft für Psychiatrie, Psychotherapie und Nervenheilkunde 

(DGPPN) und Deutsche Gesellschaft für Neurologie (DGN) (64) die Empfehlung beinhaltet, dass Patienten 

und rechtliche Vertreter über die Risiken bei der Behandlung mit Antipsychotika aufgeklärt werden müssen. 

Die Leitlinie Demenz der Deutsche Gesellschaft für Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM) (65) 

gibt keine Empfehlung zur Einbeziehung von Betreuern in den Entscheidungsprozess vor. 2004 wurde in 

einem Frankfurter Altenpflegeheim die Verabreichung von Psychopharmaka untersucht (66). 

Gerontopsychiatrische, ethische und juristische Aspekte wurden kritisch analysiert und 
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Handlungsempfehlungen daraus abgeleitet. 56 Bewohner mit einer Verordnung für Psychopharmaka 

wurden in die Untersuchung eingeschlossen, davon 35 mit einem gesetzlichen Betreuer. Es gab Hinweise 

darauf, dass der inadäquate Einsatz von Psychopharmaka häufig ist, dass es einen Zusammenhang zwischen 

störendem Verhalten und der Einnahme sedierender Medikamente gibt und dass nicht alle juristischen 

Vorgaben eingehalten werden (z.B. Dokumentation). Die Aufklärung über die Verordnung erfolgte bei 

einwilligungsfähigen Patienten zu 100%. Vermutet wird aber, dass 60% der Betreuer weder aufgeklärt 

wurden, noch ihre Einwilligung vor Therapiebeginn gegeben haben. In 2 Fällen wäre eine 

vormundschaftsgerichtliche Genehmigung der Einwilligung der gesetzlichen Betreuer notwendig gewesen. 

Weder die Genehmigung, noch die Einwilligung der Betreuer lag vor (66). International zeigen sich ähnliche 

Ergebnisse. In den 1990er Jahren wurden 30 kanadische Hausärzte zur informierten Einwilligung bezüglich 

der Verordnung von Antipsychotika befragt. 84% gaben an, die Patienten routinemäßig über den Grund für 

die Verordnung zu informieren. Über das Risiko, eine Spätdyskinesie zu entwickeln, klären nur knapp 50% 

routinemäßig auf. Schriftliche Einwilligungen für Antipsychotika halten 77% der Ärzte für unnötig. Als 

Gründe wurden angegeben, dass Einwilligungsformulare Ängste auslösen würden (83%) und, dass sie die 

Arzt-Patienten Beziehung stören würden (37%) (67). In einer weiteren Erhebung von Schachter et al. (68) 

wurden 427 Psychiater zu ihrer Haltung bezüglich informierter Einwilligung bei der Verordnung von 

Antipsychotika befragt. Nahezu 100% geben an, dass einwilligungsfähige Patienten bzw. bei fehlender 

Einwilligungsfähigkeit deren Stellvertreter über Nutzen und Risiken der Verordnung informiert werden 

sollten. 50% gaben an, immer das Risiko einer Spätdyskinesie anzusprechen. 44% glaubten, dass die 

informierte Einwilligung bei den Patienten Ängste auslösen würde und 12%, dass Angehörige nach der 

Aufklärung ihr Einverständnis nur zögernd geben würden. Rendina et al. (69) untersuchten in einer 

Dokumentenanalyse in 3 australischen Altenheimen, ob die im Jahre 2000 spezifizierten Regularien zur 

Verordnung von psychotropen Medikamenten eingehalten werden. Zugrunde liegt der New South Wales 

Guardianship Act von 1987 (70), dieser regelt, wann eine Person als nicht einwilligungsfähig gilt, unter 

welchen Bedingungen Vormundschaften geführt und wann stellvertretend Entscheidungen getroffen 

werden. Die Verordnung von psychotropen Medikamenten gilt als bedeutende medizinische Behandlung 

und unterliegt daher der Einwilligungs- und Dokumentationspflicht (70). In die Untersuchung eingeschlossen 

wurden 77 Bewohner mit Demenz, die nach der Resident Classification Scale als nicht einwilligungsfähig 

eingestuft wurden, davon 7 Bewohner mit Betreuung. Die Einwilligungsformulare und Dokumentation 

waren in 6,5% vollständig, in weiteren 6,5% waren die Anforderungen zumindest teilweise erfüllt. In 70,1% 

war der Anlass für die Verschreibung dokumentiert, in 16,9% fand die Dokumentation ausschließlich auf 

dem Medikamentenblatt, ohne jegliche Begründung für die Verordnung, statt. Die Regularien wurden eher 

bei Bewohnern mit gesetzlichem Vertreter eingehalten. 
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gehalten werden, um eine angemessene Entscheidung zu treffen. Auch zum Thema PEG ist möglicherweis 

die Aufklärungspraxis unzureichend, eine schriftliche Einwilligung ist wiederum durch gesetzliche Vorgaben 

geregelt. Dennoch ist auch hier unklar, welche Faktoren im Entscheidungsprozess eine besondere Rolle 

spielen, bzw. ob und welche Informationen erforderlich sind, um eine angemessene Entscheidung zu 

treffen. 

Evaluierte Schulungsprogramme für Betreuer wurden zum Thema Entscheidungsprozesse im Rahmen der 

Gesundheitssorge an sich sowie zu den beschriebenen Themen nicht gefunden. Es wird daher für 

erforderlich gehalten, ein strukturiertes Schulungsprogramm zu diesen Inhalten zu entwickeln und zu 

pilotieren.  

3. Zielsetzung  
Ziel ist die Verbesserung der Versorgungssituation von betreuten Menschen mit Demenz durch eine 

Optimierung von Entscheidungsprozessen. Im Rahmen einer qualitativen Studie wurden zunächst bereits 

erfolgte Entscheidungsprozesse und Erfahrungen zu den Entscheidungssituationen zu Antipsychotika, FEM 

und PEG in Einzelinterviews exploriert und analysiert (Phase 1). Auf Basis der Ergebnisse wurde ein 

zielgruppenspezifisches Schulungsprogramm entwickelt und pilotiert (Phase 2). Im Anschluss wurde die 

Umsetzung der Schulungsinhalte exploriert (Phase 3). Erwartet wurde eine Veränderung der 

Entscheidungsprozesse durch den Erwerb von Kompetenzen im Bereich der informierten 

Entscheidungsfindung sowie dem erforderlichen Fachwissen zu den definierten Gesundheitsfragen.  

4. Fragestellungen  

4.1. Phase 1: Entscheidungsprozesse  und Erfahrungen zu definierten Fragestellungen  

Übergeordnete Fragestellung  

Was brauchen Betreuer, um eine informierte Entscheidung unter Berücksichtigung des (mutmaßlichen) 

Willens eines an Demenz erkrankten Menschen, zu treffen? 

Spezifizierung der Fragestellung:  

- Welche Entscheidungen wurden bereits getroffen? (Antipsychotika, FEM, PEG; dafür oder dagegen) 

- Welche Informationen werden auf der Sachebene (medizinisches Wissen) gebraucht? 

- Antipsychotika 

- FEM 

- PEG  

- Welche Informationen werden zu ethischen Aspekten gebraucht? 

- Welche Informationen werden zu rechtlichen Aspekten gebraucht?  
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Lebenszeitverlängerung, Schmerzen, Interessen anderer Beteiligter, finanzielle Interessen, Belastung 

der Familie) 

- Wurden Schulungsinhalte in konkreten Entscheidungssituationen angewendet? 

- Gab es Veränderungen in Entscheidungsprozessen im Vergleich zum Zeitraum vor der Schulung?  

- War die Schulung aus Sicht der Betreuer geeignet, Entscheidungsprozesse zu den definierten 

Entscheidungssituationen zu verbessern? 

5. Methoden 
Im Folgenden wird zunächst die Datenerhebung und -analyse für die drei Phasen des Projektes beschrieben 

(vgl. 5.1 bis 5.3). Weitere methodische Aspekte wie die Auswahl der Stichprobe, Rekrutierung der 

Teilnehmer (TN), sowie Ein- und Ausschlusskriterien werden Phasen-übergreifend beschrieben (vgl. 5.4 bis 

5.6). Abweichungen von dem im Studienprotokoll festgelegtem Vorgehen, werden in Abschnitt 9 

beschrieben. Betroffen sind insbesondere das zielgruppenspezifische Vorgehen, Teile der Datenerhebung 

sowie die Ein- und Ausschlusskriterien der TN (vgl. 5.2, 5.3 und 5.6). 

Alle Erhebungsinstrumente wurden vor ihrem Einsatz in mindestens einem Pretests auf Verständlichkeit 

und Durchführbarkeit geprüft und bei Bedarf modifiziert. 

5.1. Durchführung Phase 1 

5.1.1. Datenerhebung  (T1)  

Für den Untersuchungsgegenstand wurde ein qualitatives Design mit explorativem Charakter gewählt, 

welches sich an der Grounded Theory von Strauss und Corbin (96) orientiert. Die Datenerhebungsmethode 

wurde an die zu untersuchende Gruppe angepasst. 

In der hier beschriebenen Untersuchung wurden verschiedene Zielgruppen befragt:  

1. Rechtliche Betreuer, ehrenamtlich und berufsmäßig tätig, im Folgenden Betreuer genannt 

2. eine Gruppe von Menschen, die in den Merkmalen Alter, Geschlecht, Wohnsituation der Gruppe der 

Dementen gleicht, jedoch ohne kognitive Einschränkungen, im Folgenden Heimbewohner.  

Für die Gruppe der Betreuer (a) wurde die Methode des problemzentrierten Interviews gewählt, diese wird 

im Abschnitt 5.1.1.1 erklärt und begründet. 

Für die Gruppe der Heimbewohner (b) wurde die Methode des episodischen Interviews gewählt, diese wird 

im Abschnitt 5.1.1.2 erklärt und begründet.  

Es wurden Einzelinterviews mit bis zu je 12 ehrenamtlichen Betreuern bzw. Berufsbetreuer und mit bis zu 16 

Heimbewohnern geplant. Die Rekrutierung erfolgte konsekutiv, die Datenerhebung und Datenanalyse 

erfolgte parallel. Die Anzahl der Interviews orientierte sich an dem jeweiligen theoretischen sample (vgl. 

Anhang 2: Sampling-Tabelle Betreuer Phase 1 und Anhang 3: Sampling-Tabelle Heimbewohner Phase 1). 

Eine Informationssättigung wurde angestrebt und als limitierender Faktor bestimmt. Die Durchführung der 
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Weiterhin wurde, wenn möglich, auf die Merkmale Geschlecht, Alter und Berufshintergrund 

(Berufsbetreuern) bzw. persönliches Verhältnis (Angehörige, ehrenamtliche Betreuer) variiert. In der 

Gruppe der Heimbewohner wurde, wenn möglich, auf das Merkmal Geschlecht sowie auf Alter und 

Pflegebedarf variiert. 

5.5. Rekrutierungsstrategie  

Die Rekrutierung der Studienteilnehmer fand konsekutiv und abhängig von den jeweiligen Zielgruppen auf 

unterschiedlichen Wegen statt: Für die Einzelinterviews mit Betreuern in Phase 1 wurde bei der 

Rekrutierung zwischen ehrenamtliche Betreuern und Berufsbetreuer unterschieden. Die Rekrutierung fand 

durch direkte Ansprache statt. Berufsbetreuer wurden über einen Email-Verteiler der Betreuungsbehörde 

Hamburg-Altona (zentrale behördliche Verwaltungsstelle der in Hamburg beschäftigten Berufsbetreuer) 

kontaktiert. Ehrenamtliche Betreuer wurden über die Hamburger Betreuungsvereine kontaktiert. Um auch 

die ehrenamtlichen Betreuer, welche diese Funktion als Familienangehörige übernommen haben, in der 

Regel nur diese eine Betreuung führen und nicht an einen Betreuungsverein abgebunden sind, zu erreichen, 

wurden neben den Betreuungsvereinen auch Hamburger Pflegeheime und Demenz-Wohngruppen 

angeschrieben. Diese wurden insofern um Teilnahme an der Studie gebeten, als dass die Bereitschaft erklärt 

werden sollte, die Anfrage zur Studienteilnahme an betreuende Familienangehörige von Bewohnern mit 

Demenz weiterzugeben und den Kontakt herzustellen. Hierzu wurden die bereits langjährig bestehenden 

Kooperationen aus vorangegangenen Forschungsprojekten zu den Einrichtungen genutzt. Die Rekrutierung 

für die TN der Fokusgruppen und Schulungen in Phase 2 geschah auf demselben Weg. Die Rekrutierung von 

TN an den Einzelinterviews in Phase 3 erfolgte direkt im Anschluss an die Schulungen in Phase 2. Die 

Rekrutierung der Gruppe der Heimbewohner erfolgte über Hamburger Pflegeheime. Es wurde um 

Teilnahme an der Studie gebeten, insofern, als dass die Bereitschaft erklärt werden sollte, die Anfrage zur 

Studienteilnahme an Bewohner der Einrichtung weiterzugeben und den Kontakt herzustellen. 

5.6. Ein- und Ausschlusskriterien  

Folgende Einschlusskriterien wurden definiert: 

Berufsbetreuer: Berufsausübung in Hamburg und Umland, Treffen einer Entscheidung in mindestens einem 

der drei definierten Gesundheitsfragen innerhalb der letzten 12 Monate. Führung von mindestens einer 

Betreuung eines Menschen mit Demenz in einer stationären Pflegeeinrichtung oder einer Demenz-

Wohngruppe. 

Ehrenamtliche Betreuer: Ehrenamtliche Betreuungstätigkeit in Hamburg und Umland, Führung von 

mindestens einer Betreuung eines Menschen mit Demenz in einer stationären Pflegeeinrichtung oder einer 

Demenz-Wohngruppe. 

Heimbewohner: Bewohner einer stationären Pflegeeinrichtung, 65 Jahre oder älter. 

Alle Interviewpartner konnten nur unter der Voraussetzung eingeschlossen werden, dass sie sich durch die 

deutsche Sprache verständlich machen können. 
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Ausgeschlossen wurden Menschen mit bestehender Demenz-Diagnose oder kognitiver Einschränkung, 

eingeschätzt durch Pflegende der Einrichtung. Die Teilnahme an den Einzelinterviews in Phase 1 war kein 

Ausschlusskriterium für die Teilnahme an den Fokusgruppen und der Schulung in Phase 2. Die Teilnahme 

sowohl an einer Fokusgruppe als auch an einer Schulung in Phase 2 war möglich. Für die Teilnahme an den 

Interviews in Phase 3 war die Teilnahme an einer Schulung Voraussetzung (Abweichungen vgl. Kapitel 9). 

6. Ethische Aspekte 
Das Projektvorhaben wurde der Ethikkommission der Deutschen Gesellschaft für Pflegewissenschaft (DGP) 

e.V. vorgelegt. Das ethische Clearing wurde am 09.08.2013 erteilt. 

Folgende ethische Aspekte wurden berücksichtigt:  

Bei der Auswahl der TN wurde davon ausgegangen, dass alle angeschriebenen bzw. angesprochenen 

Personen einwilligungsfähig sind und damit freiwillig einer Teilnahme ab- bzw. zusagen können. Das 

Einverständnis der TN zur Studienteilnahme wurde schriftlich eingeholt (vgl. Anhang 10: 

Einverständniserklärung), nachdem diese zuvor eine ausführliche schriftliche Information zu dem Vorhaben 

erhalten hatten (vgl. Anhang 4: Informationsschreiben, Ehrenamtliche Betreuer, Phase 1 bis Anhang 9: 

Informationsschreiben, Betreuer, Phase 3). Die schriftliche Einverständniserklärung gewährleistete die 

Freiwilligkeit, Selbstbestimmung und informierte Zustimmung der Interviewteilnehmer und bestätigte ihre 

mündlich erklärte Bereitschaft zum Interview. Die Rücknahme der Bereitschaft zur Teilnahme an der Studie 

war jederzeit möglich, ebenso das Löschen bereits erhobener Daten. Den Ort, Zeitpunkt und die Dauer des 

Interviews bestimmten die TN selbst.  

Mögliche Risiken für die TN wurden nicht gesehen, Nebenwirkungen wurden nicht erwartet. Für den Fall, 

dass TN aus der Gruppe der Betroffenen durch das Interview verunsichert werden sollten, standen die 

Antragstellerinnen während des gesamten Studienzeitraums für weitere Informationen oder Rückfragen zur 

Verfügung (Vorbeugende Maßnahmen). Die Gewährung der Anonymität wurde den Interviewteilnehmern 

versichert. Alle Daten wurden ausschließlich in pseudonymisierter Form zusammengeführt und verarbeitet. 

Rückschlüsse auf natürliche Personen sind nicht möglich. Für die zeitweise Speicherung personenbezogener 

Daten (Namen, Telefonnummern) zur wiederholten Kontaktaufnahme wurde eine Kodierungsliste angelegt, 

die nach Beendigung der Studie und Zusendung des Kurzberichtes vernichtet werden. Die Daten werden an 

einem sicheren Ort archiviert und sind ausschließlich den Durchführenden dieser Untersuchung zugänglich. 

Der Umgang mit den TN war vertraulich und von Aufmerksamkeit, Offenheit und Respekt gegenüber der 

Sichtweise des Einzelnen gekennzeichnet. 

7. Qualitätssicherung  und Gütekriterien  
Die Prinzipien und Grundsätze zur Sicherung der guten wissenschaftlichen Praxis (104) und Leitlinien für 

Gute Klinische Praxis (Good Clinical Practice) wurden im vorliegenden Forschungsvorhaben berücksichtigt. 
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vorgesehenen Dokumentationsbogen durch den Interviewer. Die Interviewdauer wurde auf ca. 20 Minuten 

festgelegt. Hierfür erhielten die TN keine Aufwandsentschädigung. 

Die Datenanalyse erfolgte in Anlehnung an die Analyse der Interviews aus Phase 1. Anhand der Mitschriften 

der Interviews wurden die in Phase 1 gebildeten Kategorien genutzt, um das vorliegende Material zu 

ordnen. Bei Bedarf wurden zusätzliche Kategorien ergänzt. Es wurden Unterschiede und Gemeinsamkeiten 

zu den Ergebnissen aus Phase 1 herausgearbeitet und Schlüsse bezüglich der Umsetzbarkeit der 

Schulungsinhalte gezogen.  

Zu 5.6 Ein- und Ausschlusskriterien  

Im Verlauf der Rekrutierung wurde von den Einschlusskriterien insofern abgewichen, dass BB und EB nicht 

aktuell einen Menschen mit Demenz in einer Pflegeeinrichtung betreuen mussten, sondern lediglich für die 

Interviews in Phase 1 Erfahrung hierzu mitbringen sollten. An den (Teil-) Schulungen konnten auch 

angehende Betreuer teilnehmen, die noch keine Betreuung geführt hatten. Hierdurch konnte überprüft 

werden, ob das Schulungsangebot auch für Berufsanfänger mit wenig betreuungsspezifischem Wissen 

verständlich und geeignet ist. Demensprechend war es auch keine Voraussetzung, dass BB innerhalb der 

letzten 12 Monate eine Entscheidung zu einer der definierten Maßnahmen getroffen haben mussten. 

Insgesamt haben sechs TN noch zu keiner der Maßnahmen eine Entscheidung getroffen, bzw. hierzu keine 

Angabe gemacht.  

Auf Grund von Schwierigkeiten bei der Rekrutierung der Heimbewohner wurden auch TN für die Interviews 

ausgewählt, die jünger als 65 und / oder nicht Bewohner einer Pflegeeinrichtung waren. Diese TN hatten 

zum Zeitpunkt der Interviews aber bereits einen rechtlichen Betreuer, so dass die Perspektive auf 

Fremdentscheidungen in der Gesundheitssorge dadurch erweitert wurde. 

Insgesamt wird nicht erwartet, dass die Änderungen der Einschlusskriterien zu Limitierungen bezüglich der 

Ergebnisse geführt haben. 

Zu 8 Genderaspekte  

Zu allen Erhebungszeitpunkten wurden sowohl Männer als auch Frauen beteiligt. Die Verteilung in der 

Gruppe der Heimbewohner entspricht in etwa der tatsächlichen Verteilung von Bewohnern n Pflegeheimen. 

Über die Verteilung der Geschlechter in der Gruppe der ehrenamtlichen Betreuer liegen keine Daten vor. 

Berufsbetreuer sind in etwa jeweils zur Hälfte männlich bzw. weiblich (5). Diese Verteilung spiegelt sich in 

der Teilnehmergruppe nicht exakt wieder, sowohl bei den ehrenamtlichen als auch bei den Berufsbetreuern 

waren ca. 2/3 der Teilnehmer weiblich. In der Analyse wurde kein Gruppenvergleich angestellt.  
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Abbildung 2: Kategoriensystem �t Entscheidungen in Gesundheitsfragen 

 

Kategorien  

Die Vorstellungen zu Entscheidungsprozessen in Gesundheitsfragen sind über alle drei Gruppen heterogen. 

Dies betrifft sowohl die Frage, wer an Entscheidungen teilnimmt, und in welchem Maße sowie auch die 

Fragen nach Inhalt und Ablauf der Prozesse. 

I. Personenbezogene Faktoren (WER) 

I.I. Anteil der Beteiligten an Entscheidungen 

BB und EB sehen alle Möglichkeiten - von der vollständigen Entscheidungsübernahme durch den Betreuer, 

über eine gemeinsame Entscheidungsfindung, bis hin zur alleinigen Entscheidung des Betreuten, mit der 

Aufgabe für den Betreuer, diese umzusetzen. Eine vollständige Übernahme einer Entscheidung durch einen 

dementen Menschen wird von HB nur zum Teil gesehen. Zum Teil wird die Einbeziehung aber auch 

gewünscht und für möglich gehalten. Die Klärung der Entscheidungsfähigkeit wird dem Arzt zugesprochen 

(HB). Eine gemeinsame Entscheidungsfindung, ggf. in einem Abwägungsprozess, wird von allen Gruppen 

befürwortet. EB_A führen dabei ihre Verantwortung dem Betreuten gegenüber an. Dem Wunsch des 

Betreuten sollte vorrangig nachgegangen werden, wenn er klar geäußert werden kann. Neben dem 

tatsächlichen Willen des Betreuten spielt der mutmaßliche Wille für BB eine Rolle, verbunden mit den 

Problemen, diesen zu ermitteln, insbesondere bei Entscheidungen zu lebenserhaltenen Maßnahmen wie 

beispielweise der PEG. 
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Routinierte oder automatisierte Abläufe können dazu führen, dass Entscheidungen getroffen werden, ohne 

dass der Betreute gesehen oder mit dem Betreuer gesprochen wird (EB). Insbesondere 

Medikamentengaben laufen ohne aktive Entscheidung weiter, wenn sie im System erfasst sind (EB). 

Für Änderungen muss sich der Betreuer aktiv einsetzen (EB_F). Standardisierte Abläufe, beispielsweise 

Diagnostik und Therapie in der Klinik werden aber auch als hilfreich empfunden (BB). 

9.1.2.3. Fortbildungswünsche  

Die Interviewteilnehmer (BB, EB) wurden nach konkreten Wünschen zu Schulungsinhalten befragt. Hier 

werden die Antworten getrennt nach ehrenamtlichen und Berufsbetreuern zusammengefasst, ohne eine 

Wertung vorzunehmen, wie häufig einzelne Punkte genannt wurden.  

Berufsbetreuer äußerten den Wunsch, eine breitere Wissensbasis zu erlangen und erwarteten daher die 

Vermittlung von medizinischem Grundlagenwissen und wissenschaftlichen Fakten. Als konkrete Themen 

wurden psychiatrische Erkrankungen und ihre Behandlungsformen, speziell Verlauf, Diagnostik und 

Therapie der Demenz benannt. Zum Thema Demenz wurden u.a. Informationen zu 

Betreuungsmöglichkeiten (z.B. Besuchsdienst, stationäre Versorgung), Selbsthilfegruppen, Vereinen, 

weiteren Quellen sowie zu Forschungsergebnissen gewünscht. Fortbildungsbedarf wurde auch bei der 

Einschätzung der Entscheidungsfähigkeit von Menschen mit Demenz (z.B. Beobachtungsgabe schulen, 

standardisierte Einschätzung) sowie zur Feststellung des mutmaßlichen Willens gesehen.  

Zu den konkreten Entscheidungssituationen wurden fachliche Informationen zu Medikamenten (z.B. Neben- 

und Wechselwirkungen, Applikationsformen, Multimedikation), insbesondere zur Indikation und Wirkung 

von Antipsychotika gewünscht. Genannt wurden auch die Themen PEG und FEM, insbesondere mögliche 

Alternativen. Neben medizinischen Themen sollten auch damit verbundene rechtliche (z.B. 

Betreuungsrecht, §1904 BGB, lebensverlängernde Maßnahmen, FEM), sozialrechtliche (z.B. Krankenkassen, 

Finanzierungsmöglichkeiten von Therapien und Angeboten) und rechtphilosophische Fragen (z.B. Bildung 

eines freien Willens) angesprochen und diskutiert werden. Insbesondere für Einsteiger in der 

Betreuungstätigkeit wären gebündelte und fallbezogene Informations- und Unterstützungsangebote 

hilfreich. Es wurde der Wunsch nach einer Art Ablaufplan oder Checkliste für Entscheidungssituationen 

geäußert, mit einer Zusammenfassung der wichtigsten Informationen und konkreten 

Entscheidungskriterien. 

Neben der Wissensbasis wurde die Beziehungsarbeit sowie Kommunikation als gewünschte 

Fortbildungsinhalte genannt. Auch sollte eine Fortbildung die Möglichkeit zur Interaktion und zum 

Austausch mit Kollegen bieten. Als wichtig wurde auch erachtet, dass alle am Entscheidungsprozess 

Beteiligten entsprechende Fortbildungen erhalten oder dass interdisziplinäre Fortbildungen angeboten 

werden. 

Die Wünsche der ehrenamtlichen Betreuer an die Fortbildung unterschieden sich nicht grundlegend von 

denen der BB. Auch hier wurde der Wunsch nach mehr Wissen, um fundiert argumentieren zu können, 
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geäußert. Interesse bestand an Alterserkrankungen, beispielsweise der Fragen, wie eine Demenz erkannt 

wird, welche Formen es gibt und wie deren Verlauf ist. Auch der Sterbeprozess wurde als Thema genannt. 

Konkreter als bei den Berufsbetreuern wurde der Wunsch nach Informationen zum Umgang mit Menschen 

mit Demenz (z.B. in Gesprächen) und deren Pflege geäußert. Auch bei der Frage der Entscheidungsfähigkeit 

ging es stärker um konkrete Fragen und Beobachtungen im Rahmen der individuellen Betreuung. Wie auch 

bei den Berufsbetreuern bestand der Wunsch nach Hinweisen auf weitere Unterstützungs- und 

Beratungsangebote.  

Zu den spezifischen Themen wurden sachliche Informationen zu Arzneimittelgruppen, deren 

Anwendungsgebiete, Unverträglichkeiten und konkret zu Nutzen und Schaden von Antipsychotika 

gewünscht. Beim Thema PEG wurde nach Indikationen und Grundsätzen der Versorgung (z.B. Bedarf an 

Nährstoffen und Flüssigkeiten, Möglichkeiten des Ausschleichens) gefragt. Zu FEM bestand Interesse an den 

neuesten Entwicklungen und an einem differenzierten Blick auf die Anwendungsbereiche.  

Kommunikation wurde auch von den ehrenamtlichen Betreuern als Fortbildungsthema benannt. Darüber 

hinaus wünschten sie sich in ihrer Rolle als Betreuer gestärkt und in die Lage versetzt zu werden, ihre 

Anliegen mit mehr Selbstvertrauen gegenüber anderen Beteiligten zu vertreten. Die Fortbildung sollte 

praxisnah (z.B. Fallbeispiele) sein und die Möglichkeit zum Austausch von Erfahrungen bieten. Ebenfalls 

wurde die Notwendigkeit, andere beteiligte Berufsgruppen entsprechend fortzubilden, angesprochen. 

9.1.3. Fazit für das Schulungsprogramm  

Die Vorstellungen zu Ablauf und Inhalt von, bzw. Beteiligten an  Entscheidungsprozessen in 

Gesundheitsfragen sind über alle drei Gruppen heterogen. Es werden individuelle Erfahrungen berichtet 

und unterschiedliche Vorgehensweisen beschrieben. Für keine der Gruppen lässt sich ein typischer 

Entscheidungsprozess definieren. Somit lassen sich auch keine grundlegenden Unterschiede zwischen den 

Gruppen, insbesondere zwischen EB und BB ausmachen. 

Der Wille des Betreuten wird als wichtig(st)er Bestandteil von Entscheidungsprozessen beurteilt, allerdings 

gibt es kein einheitliches Vorgehen, wie er ermittelt, interpretiert oder umgesetzt wird. Die Feststellung der 

Entscheidungsfähigkeit wird gruppenübergreifend als schwierig wahrgenommen und von subjektiven 

Faktoren beeinflusst. HB wünschen ein hohes Maß an Einbeziehung, zweifeln aber auch an, dass es bei 

fortschreitender Demenz möglich ist. Nur teilweise werden Wünsche vorab konkret geäußert oder in einer 

Patientenverfügung dokumentiert. Kann die Entscheidung nicht selber getroffen werden, wünschen sich HB 

und EB primär, dass Angehörige dies übernehmen. Es werden aber auch die damit verbundenen 

Belastungen und mögliche Konflikte durch die emotionale Beteiligung gesehen. Auch bei EB und BB 

beeinflussen Emotionen (z.B. Unsicherheit), persönliche Erfahrungen und eigene Vorstellungen den 

Entscheidungsprozess. Inwieweit dies reflektiert wird, ist unterschiedlich. Teilweise besteht der Anspruch, 

objektive Kriterien heranzuziehen, wenn der Wunsch des Betreuten unbekannt ist, von anderen  wird es als 

alternativlos angesehen, dann subjektive Maßstäbe anzulegen. 
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Einerseits spielen das Vertrauen und die vermeintliche Expertise von Ärzten in den Schilderungen eine 

große Rolle, insbesondere bei den HB. Andererseits wird beklagt, dass Ärzte Entscheidungen treffen, ohne 

den Betreuten oder den Betreuer einzubeziehen und ohne ausreichend aufzuklären, dann aber Druck 

ausüben, um eine formale Zustimmung zu erreichen. Gemeinsame Entscheidungen mit einem Austausch 

von Informationen werden in allen drei Gruppen gewünscht. Ein Hindernis kann dabei das paternalistische 

Rollenverständnis für die Position des Arztes darstellen. Betreuer äußern konkret den Wunsch nach einer 

Fortbildung zur Stärkung ihrer Rolle, z.B. durch Verbesserung ihrer Kommunikationsfähigkeit oder 

Erweiterung ihrer Kenntnisse, so dass mit Ärzten ein Informationsaustausch auf Augenhöhe möglich wird. Es 

wird durchaus die Diskrepanz zwischen dem gewünschten und dem tatsächlichenVerhalten insbesondere im 

Kontakt mit Ärzten gesehen. Die Rolle der Pflegenden in Entscheidungsprozessen wird uneinheitlich 

geschildert. HB und BB sehen eine Einflussmöglichkeit auf Entscheidungen durch die tägliche Versorgung 

bzw. die Notwendigkeit, beschlossene Maßnahmen umzusetzen. Mangelnde Ressourcen in der Versorgung 

werden durch HB beklagt. Die Befürwortung von Maßnahmen aus eigenem Interesse, um Abläufe zu 

vereinfachen wird von Betreuern vermutet. Das Bewusstsein, dass alle an einem Entscheidungsprozess 

Beteiligten möglicherweise aus Eigeninteresse handeln, wird in diesem Zusammenhang im Ansatz 

reflektiert. Welche Rolle das Betreuungsgericht im Entscheidungsprozess ausfüllt und welche Aufgaben es 

hat, wird teilweise falsch angenommen, eine eindeutige Rollenzuweisung könnte hilfreich sein. 

Zu den efinierten Maßnahmen wird von den Betreuern nur teilweise die Ansicht vertreten, dass die 

Angemessenheit individuell überprüft werden müsse. Eher wird die persönliche Haltung dafür oder dagegen 

vertreten, von totaler Ablehnung bis hin zur alternativlosen Notwendigkeit. Eine Fortbildung sollte aus ihrer 

Sicht mehr Fachwissen zu den Maßnahmen vermitteln, unter anderem zu Anwendungsbereichen, 

Nebenwirkungen und Alternativen. Der Nutzen der Maßnahmen wurde in den Interviews wenig hinterfragt. 

Als Einflussfaktoren auf Entscheidungen werden der Gesundheitszustand, das Alter und die Lebensqualität 

des Betreuten benannt. Insbesondere wird unterschieden, ob es Maßnahmen am Lebensende sind oder ob 

eine Besserung zu erwarten ist. Eine PEG zur Lebensverlängerung wird von den HB in den Gesprächen eher 

abgelehnt, dies wird aber nicht mit Fachwissen begründet. Die Anwendung von FEM und Antipsychotika 

wird differenzierter betrachtet, möglicher Schaden wird gesehen, aber auch ein möglicher Nutzen, z.B. 

Schutz vor Stürzen oder scheinbar unangemessenem Verhalten. HB wünschen sich, dass ihre Interessen und 

Bedürfnisse im Entscheidungsprozess vertreten werden. Betreuern, insbesondere BB, wird diese Rolle eher 

nicht zugetraut, es wird Angst vor fehlendem Engagement und willkürlichem Verhalten genannt. 

Die Interviews zeigen, dass es bei Entscheidungsprozessen unter Beteiligung von Betreuern allgemein und 

zu den definierten Maßnahmen kein standardisiertes Vorgehen gibt. Subjektive Kriterien scheinen eine 

große Rolle zu spielen, im Kontrast dazu wird mehr Fachwissen gewünscht. Entscheidungen laufen offenbar 

häufig wenig reflektiert bis hin zu unbewusst ab.  
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Abbildung 3: Theory of planned behavior  

 

Einfluss auf die Intention haben die persönliche Einstellung gegenüber dem Verhalten und die subjektive 

Norm, also die Einstellung bzw. die erwartete Reaktion des Umfeldes, bezogen auf das Verhalten. Auch bei 

hoher Motivation bzw. fester Absicht hängt die Ausführung einer Handlung letztlich von volitionalen 

Faktoren wie Fähigkeiten, äußeren Bedingungen etc. ab (aktuelle Verhaltenskontrolle). Die Intention wird 

davon beeinflusst, ob die Ausführung des Verhaltens als möglich bzw. als leicht oder schwer angenommen 

wird (wahrgenommene Verhaltenskontrolle). Auch das Verhalten selbst kann durch die subjektive 

Einschätzung der Durchführbarkeit beeinflusst werden (110). Daher ist Ziel der Schulung nicht nur, dass die 

teilnehmenden Betreuer Wissen und ein besseres Verständnis für Entscheidungsprozesse erwerben, 

sondern Entscheidungsprozesse kritisch reflektieren. Eigene Haltungen und Einstellungen sollen bewusst 

werden, das eigene Rollenverständnis sowie die Erwartungen anderer thematisiert und mögliche Barrieren 

besprochen werden. In der Diskussion und praktischen Anwendung der Schulungsinhalte sollen 

Möglichkeiten der Umsetzung in den Berufsalltag aufgezeigt werden. So sollen die Schulungsteilnehmer 

nicht nur die Fähigkeit, sondern auch die notwendige Motivation erwerben, ihre Rolle als Betreuer neu zu 

gestalten. 

 

Das Curriculum wurde in Anlehnung an die lerntheoretische Didaktik (Berliner Modell) entwickelt. Die vier 

Entscheidungsfelder: Intentionen (hier Schulungs- bzw. Lernziele), Inhalte, Methoden und Medien stehen in 

wechselseitiger Beziehung zu einander und sind mit den Bedingungsfaktoren (z.B. Ausgangssituation der 

Lernenden, zeitliche Akzeptanz) in Einklang zu bringen (111, 112). Zunächst wurde der IST-Zustand ermittelt, 

indem die Evidenz zu Entscheidungsprozessen in der Gesundheitssorge im Rahmen gesetzlicher 

Betreuungen, allgemein und speziell zu den definierten Maßnahmen PEG, FEM und Antipsychotika, 

aufgearbeitet (vgl. 2.1 bis 2.4). In Interviews wurden die Erfahrungen und Wünsche der Beteiligten 

exploriert (Phase 1, Ergebnisse vgl. 9.1.2). Aus den Analysen wurden Voraussetzungen und Bedarfe für das 

Schulungsprogramm abgeleitet. 
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Bei der Erstellung des Curriculums wurde berücksichtigt (Bedingungsfaktoren), dass es sich um ein Angebot 

in der Erwachsenbildung handelt, bei dem die TN u.a. aufgrund persönlicher Praxiserfahrungen und dem 

Fehlen einheitlicher Ausbildungsvoraussetzungen unterschiedliche Voraussetzungen mitbringen. Die 

individuellen Voraussetzungen der TN lassen sich vor der Schulung nicht ermitteln, so dass das Angebot ein 

breites Spektrum abdecken und sowohl für TN mit wenig Erfahrung, als auch für TN mit großem Vorwissen 

geeignet sein sollte. Da sich aus den Analysen der Interviews (vgl. 9.1.2) keine grundsätzlichen Unterschiede 

zwischen ehrenamtlichen und Berufsbetreuern ableiten ließen, wurde ein gemeinsames Curriculum für 

beide Gruppen erstellt. Die Schulungen wurden zielgruppenspezifisch angeboten um ggf. auf besondere 

Bedarfe einzugehen.  

Die Teilnahme an dem Fortbildungsangebot ist freiwillig, so dass es nicht nur inhaltlich und didaktisch 

ansprechend sein sollte, sondern auch den Bedürfnissen und Präferenzen der TN, z.B. bezüglich Zeit und 

Ort, entgegenkommen sollte. Insbesondere für TN die selten Fortbildungen besuchen, ist eine Veranstaltung 

über acht Stunden eine Herausforderung, so dass eine angenehme Arbeitsatmosphäre geschaffen werden 

sollte, beispielsweise durch ausreichend Pausen und Zeit für einen informellen Austausch. Andererseits 

verfügen gerade BB oft nur über begrenzte zeitliche Ressourcen, so dass ein modulares, zweitägiges 

Angebot zunächst vermieden wurde. 

Während der Studienphase standen zur Durchführung der Schulung Räume der Universität Hamburg zur 

Verfügung. Diese sind ausreichend groß und gut ausgestattet (Computer, Beamer, Metaplanwände etc.). 

Das Angebot muss aber auch flexibel anzupassen sein, wenn andere Einrichtungen nicht über diese 

Ausstattung verfügen. Langfristig soll das Schulungsprogramm ausschließlich durch Institutionen und 

Fortbildungsträger für Betreuer angeboten werden. Schon in der Pilotphase wurden Schulungen in den 

Betreuungsvereinen durchgeführt, um für EB ein Angebot in räumlicher Nähe und vertrautem Umfeld zu 

schaffen. 

In der Entwicklungsphase wurden die Schulungen durch Dozentinnen der Universität Hamburg angeboten 

(TR, JL). TR verfügt über langjährige Erfahrungen sowohl als wissenschaftliche Mitarbeiterin und 

Lehrbeauftragte an der Universität, als auch in der praktischen Tätigkeit als Berufsbetreuerin.  

In der Implementierungsphase sollen Multiplikatoren ausgebildet werden, welche die Schulung dann bei 

den entsprechenden Trägern anbieten. Beispielsweise durch die Erstellung von Moderationskarten wurde 

dies in der Entwicklung berücksichtigt. 

 

Nach Ermittlung des IST-Zustandes wurden zunächst übergeordnete Ziele für die Schulungsteilnehmer 

formuliert (vgl. Tabelle 5), die einen Rahmen für die Entwicklung des Curriculums anhand der vier 

Entscheidungsfelder gebildet haben. Im Entwicklungsprozess wurden diese Ziele in Bezugnahme auf Inhalte, 

Methoden und Medien konkretisiert (vgl. Anhang 20: Curriculum PRODECIDE). 
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Tabelle 5: Übergeordnete Lernziele 

Übergeordnete Lernziele: 

Die TN beschreiben und vergleichen die verschiedenen Konzepte der Entscheidungsfindung. Sie werden 
sich der Bedeutung von Selbstbestimmung und Autonomie, auch von nicht einwilligungsfähigen Personen, 
bewusst und sind bereit, dies in ihren Entscheidungsprozessen zu berücksichtigen. 
Die TN benennen und gewichten relevante Komponenten einer Entscheidung und stellen heraus, welchen 
Einfluss diese auf Entscheidungsprozesse haben können. 
Die TN erkennen und bewerten die Rollen und Interessen der Entscheidungsbeteiligten incl. der eigenen. 
Sie akzeptieren, dass sie auch Entscheidungen gegen ihre persönliche Einstellung treffen, wenn die 
Abwägung aller anderen Komponenten dies erfordert  
Die TN erfassen das Prinzip der besten verfügbaren Evidenz in dem Sinne, dass Daten kontrollierter Studien 
verlässlicher sind als Einzelerfahrungen. Sie lernen unterschiedliche Quellen für evidenzbasierte 
Informationen und Hilfsmittel für die Entscheidungsfindung kennen. 
Die TN definieren die Maßnahmen PEG, FEM, Antipsychotika und erfassen, dass es nur einen sehr 
begrenzten Anwendungsbereich (Indikation) bei Menschen mit Demenz gibt. 
Die TN interpretieren die Informationen zu Nutzen, fehlendem Nutzen und Schaden der definierten 
Maßnahmen bei Menschen mit Demenz. Sie zeigen realistische Erwartungen an die Wirksamkeit der 
Maßnahmen. 
Die TN entwickeln eine kritische Grundhaltung zu den definierten Maßnahmen, mit der Folge, dass 
Anordnungen bzw. Anfragen hinterfragt und Entscheidungen erst nach Abwägung relevanter 
Komponenten getroffen werden. 
Die TN erleben das Gefühl von Unsicherheit im Zusammenhang mit Themen wie Überleben oder 
Lebensqualität bewusst. Sie akzeptieren die Unsicherheit und treffen Entscheidungen unter bewusstem 
Herauslassen des eigenen Erlebens und der persönlichen Unsicherheiten anderer Entscheidungsbeteiligter. 
Die TN wenden erworbenes Wissen zu Entscheidungsprozessen in konkreten Situationen an und 
integrieren das erworbene Wissen zu Nutzen und Schaden der definierten Maßnahmen in ihren beruflichen 
Alltag. 
Die TN finden sich in einer neuen Rolle wieder, in der sie aktiv den Entscheidungsprozess gestalten. 
 

Den Inhalten des Schulungsprogramms liegen die aktuelle Evidenz und rechtliche Vorgaben zugrunde. Es 

wurde, ergänzend zu den schon im Vorwege durchgeführten Recherchen zu Entscheidungsprozessen unter 

Einbeziehung von rechtlichen Betreuern bzw. anderen Bevollmächtigten, die Evidenz zu den drei 

Schwerpunktthemen PEG, FEM und Antipsychotika bei Demenz aufgearbeitet. Es wurden teilweise schon 

vorliegende Evidenzsynthesen wie systematische Übersichtsarbeiten (56, 80, 113, 114) und Leitlinien (64, 

65, 115) genutzt und zusätzlich aktuelle, systematische Literaturrecherchen in der Datenbank PubMed 

durchgeführt.  

Unter Berücksichtigung der geplanten Schulungsdauer wurde eine möglichst vielfältige methodische 

Gestaltung, mit wechselnden Phasen der Präsentation und Interaktion, angestrebt. In die Gestaltung der 

Module sind Elemente des erfahrungsbezogenen Unterrichts (112) und des selbstgesteuerten Lernens 

eingeflossen. Die TN werden angehalten, sich an konkrete Entscheidungssituation zu erinnern, diese zu 

reflektieren und ggf. auch kritisch zu diskutieren. Dier TN haben die Möglichkeit, sich aktiv mit den 
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Nutzen und Schaden der Maßnahmen wird präsentiert. Dabei wird zur Beurteilung der Qualität der Evidenz 

auf Inhalte aus Modul A (Methodenwissen) zurückgegriffen. Insbesondere zur PEG wird verdeutlicht, dass 

keine Daten aus randomisiert-kontrollierten Studien vorliegen. Zum Thema Antipsychotika ist die 

Kommunikation von Studienergebnissen herausfordernd, da sich der Nutzen hier an unterschiedlichen 

Skalenwerten misst. In der Schulung wird ein Einblick in diese Darstellungsform gegeben und die 

Unterschiede zwischen Signifikanz und Relevanz thematisiert. Alternativen zu den Maßnahmen werden 

angesprochen, ohne jeweils die Evidenz im Einzelnen darzulegen. Schwerpunkt ist hier, dass individuelle 

Lösungen gefunden werden müssen. Hierbei wird auf die Erfahrungen der TN zurückgegriffen und auf 

weiterführende Literatur verwiesen (z.B. auf die evidenzbasierte Praxisleitlinie zur Vermeidung von FEM 

(115)). Zu allen Themen werden die relevanten rechtlichen Aspekte angesprochen und jeweils die Rolle des 

Betreuers im Entscheidungsprozess diskutiert. Dabei wird beispielsweise angesprochen, dass dem Antrag 

zur Genehmigung von FEM eine Entscheidung des Betreuers vorausgeht oder wie sich der Betreuer aktiv in 

die Entscheidung über die Verordnung von Medikamenten einbringen kann.  

In jedem der Module wird eine Form der Informationsquelle vertieft. Zur PEG wird eine Entscheidungshilfe 

der AOK (90) vorgestellt und samt Arbeitsbogen an die TN verteilt. Zu FEM und Antipsychotika werden 

Leitlinien herangezogen. Zu FEM wurde zur Erstellung der Schulungsmaterialien Inhalte der 

evidenzbasierten Praxisleitlinie zur Vermeidung von FEM genutzt und deren Aufbau in der Präsentation 

thematisiert (115). Die Leitlinie ist über das Internet verfügbar und die TN werden darauf hingewiesen, dass 

sie hier weitere Informationen zur Vermeidung von FEM und auch zur Reduktion von Antipsychotika finden 

können. Zum Thema Antipsychotika wird unter der Fragestellung, wie erhalten Ärzte Informationen zu 

Medikamenten, das Zulassungsverfahren angesprochen und das Medium medizinische Leitlinie vorgestellt. 

Beispielhaft werden Empfehlungen aus der Leitlinie Demenz (64) zur Anwendung von Antipsychotika bei 

herausfordernden Verhaltensweisen aufgegriffen und diskutiert. 

Modul E umfasst zwei Praxisbeispiele, um in der Anwendung die erlernten Inhalte zu vertiefen und in der 

Diskussion mit den anderen TN zu üben, die eigene Position begründet zu vertreten. Ein hypothetisches 

Fallbeispiel thematisiert die Entscheidung zur PEG und die Schwierigkeit, unterschiedliche Aussagen 

hinsichtlich ihrer Verlässlichkeit und Aussagekraft bezüglich des mutmaßlichen Willens zu überprüfen. Die 

TN sollten nach dem abgestuften Verfahren vorgehen, um zu einer begründeten Entscheidung für oder 

gegen eine PEG zu kommen. Als Hilfsmittel können sie die Entscheidungshilfe und den Arbeitsbogen der 

AOK (90) nutzen und somit praktisch erfahren, ob solch ein Instrument für ihre Entscheidungsfindung 

hilfreich ist. 

Das zweite Fallbeispiel umfasst drei Teile und thematisiert sowohl FEM, als auch die Verordnung von 

Antipsychotika. Es beruht auf anonymisiertem Schriftverkehr zwischen einer Verfahrenspflegerin und dem 

Betreuungsgericht bezüglich der Genehmigung von FEM in einem tatsächlichen Betreuungsverfahren. Der 

erste Teil umfasst eine Beschreibung der Situation, zu der die TN ihre Einschätzung abgeben sollen. Die 

anderen beiden Teile geben die Einschätzung und Beurteilung der Verfahrenspflegerin und des Gerichtes 
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Tabelle 6: Sampling Schulungsteilnehmer 

 
Merkmale 

 
Ausprägung 

BB (n=28) 
N 

EB (n=19) 
N 

Alter (Jahre) 
 
 

< 30 
30 - 50 

> 50 
Keine Angabe 

 1 
14 
12 
 1 

- 
4 
15 
- 

Geschlecht 
 

Männlich 
Weiblich  

11 
17 

 7 
12 

Angehöriger EB 
 

Ja 
Nein 

Keine Angabe 

 - 
14 
 5 

Beruflicher Hintergrund BB 
 

*  
Andere  

15 
13 

 

*= Abschluss Hochschulstudium Sozialpädagogik, Medizin, Pflegewissenschaft; Gesundheitsfachberufler 

 

Die Teilschulungen wurden jeweils über 4 ½ Stunden am Vormittag, die kompletten Schulungen ganztägig 

über acht Stunden durchgeführt (vgl. Anhang 21: Ablaufplan komplette Schulung). Schulungsort waren die 

Räume der Universität Hamburg, bzw. für zwei Teilschulungen für EB die Räume von Betreuungsvereinen 

(ZukunftsWerkstatt Generationen e.V. - Betreuungsverein Wandsbek und Hamburg Mitte, Betreuungsverein 

Bergedorf). Die Schulungen wurden gemeinsam von TR und JL durchgeführt. Nach Einverständnis aller TN 

wurden sie audioaufgezeichnet, die ersten Teilschulungen wurden zusätzlich von einer Dokumentarin 

begleitet. Die TN erhielten am Ende der Veranstaltung eine Teilnahmebescheinigung. 

Insgesamt konnten die Schulungen wie geplant durchgeführt werden. Allerdings ließen sich die geplanten 

Zeiten für die einzelnen Module nicht immer einhalten, bzw. mussten Abschnitte verkürzt werden, um 

gesamt in dem angegebenen Zeitrahmen zu bleiben. Für Modul A waren 120 Minuten vorgesehen, 

tatsächlich wurden zwischen 100 und 140 Minuten benötigt. Für die Module B, C und D wurden jeweils 55 

Minuten eingeplant, hier lag die Spanne zwischen 35 und 100 Minuten. Dabei gab es deutliche Unterschiede 

zwischen den Themen, für die PEG reichte die vorgesehene Zeit aus, das Thema Antipsychotika benötigte 

trotz Überarbeitung wenigstens 75 Minuten. Aufgrund fehlender zeitlicher Ressourcen konnten die 

Fallbeispiele oft nicht in der gewünschten Ausführlichkeit bearbeitet und diskutiert werden.  

9.2.2.2. Rückmeldungen der Teilnehmer  (T2)  und Anpassung der Schulungsmodule 

Aus den Beobachtungen (Dokumentation, Audioaufzeichnung der Schulungen), Anmerkungen und Fragen 

der TN während der Schulung sowie aus den Rückmeldungen in den Blitzlichtrunden am Ende der Schulung 

wurden notwendige Veränderungen abgeleitet und in der Pilotphase umgesetzt. In die Überarbeitung sind 

auch erste Ergebnisse aus den Telefoninterviews ca. sieben Tage nach der Schulung eingeflossen (vgl. 

9.2.2.3). 

Insgesamt wurde versucht, den Ablauf und das umfangreiche Material besser zu strukturieren (z.B. 

gesamtes Material mit durchgehenden Seitenzahlen versehen, Arbeitsblätter in die Schulungsmappe heften 

und nicht erst im Verlauf verteilen). Fehler in den Materialien wurden verbessert (z.B. Rechtschreibung, 
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wiederholt, neue Aspekte z.B. zu Alternativen für FEM, Überlebenszeit PEG) und neben Fachwissen auch 

eine Grundlage für begründetet Entscheidungen erworben zu haben. Das Arbeitsklima in der Kleingruppe 

mit viel aktiver Beteiligung wurde als angenehm beschrieben, auch wenn vereinzelt zu viel Zeit für 

individuelle Themen benötigt wurde. Die Materialien und das didaktische bzw. methodische Vorgehen 

wurden als gut bewertet. Das Erproben des Erlernten anhand der Fallbeispiele und in Diskussionen wurde 

als wichtig erachtet. Diesem Teil sollte mehr Zeit eingeräumt werden. 

9.2.2.3. Ergebnisse der Telefoninterviews  (T3)  

39 der insgesamt 47 Schulungsteilnehmer (18 von 19 EB, 21 von 28 BB) konnten für ein telefonisches 

Interview ca. 7 Tage nach der Schulung (Phase 2) erreicht werden. Ein EB hatte der weiteren Teilnahme 

nicht zugestimmt.  

Die Interviews wurden von TR und JL durchgeführt. Die Dokumentation erfolgte wie geplant mittels 

Mitschrift der wesentlichen Aspekte. Anhand der Interviewleitfäden (vgl. Anhang 14: Leitfaden 

Telefoninterview, Ehrenamtliche Betreuer, Phase 2 und Anhang 15: Leitfaden Telefoninterview, 

Berufsbetreuer, Phase 2) wurde ein Kategoriensystem mit 6 Kategorien erstellt. Das Material wurde je Teil- / 

Schulung zusammengefasst und entsprechend des Analyserasters untersucht und geordnet (vgl. Anhang 22: 

Zusammenfassung Interviews Phase 2). In der Analyse wurden mögliche Unterschiede zwischen den 

Gruppen (BB und EB), den Teilschulungen (PEG, FEM, Antipsychotika=MED) und der kompletten Schulung 

herausgearbeitet. 

 

Kategorien: 

Inhalt (Verständlichkeit und Auswahl) 

Die Verständlichkeit der Inhalte wurde insgesamt als gut bis sehr gut bewertet (BB, EB). Der Methodenteil 

und statistische Angaben können schwierig sein (EB, BB), wobei dies nach den überarbeiteten Schulungen 

(Modul A und D) nicht mehr genannt wurde. Zum Teil schwer verständlich sind auch medizinische 

Fachbegriffe oder Namen der Antipsychotika (EB). 

Die Informationen wurden als unabhängig, fundiert und zuverlässig bewertet (BB, EB). Die Schulung 

insgesamt als interessant, spannend, hilfreich, kompakt, umfassend und als sehr in die Tiefe gehend 

beschrieben (BB, EB). Die Sichtweise der Dozentinnen auf die PEG wurde als negativ empfunden, was 

einerseits als begründet und frei von Interessenkonflikten als vertretbar bewertet wurde (EB, Teilschulung-

PEG), andererseits aber auch als zu pauschal (BB, Teilschulung-PEG). Es müsste deutlicher gemacht werden, 

dass sich die Aussagen zu Nutzen und Schaden nur auf Menschen mit Demenz beziehen. 

Manchen waren Inhalte überwiegend bekannt, andere berichteten, viel Neues gelernt zu haben (BB, EB). Es 

ließ sich kein deutlicher Unterschied zwischen EB und BB oder zwischen den Schulungen feststellen. 

Einzelne Themen wurden als besonders wichtig, neu oder interessant benannt, z.B. Abwarten als Alternative 

(BB, Teilschulung-PEG), wissenschaftliche Erkenntnisse zur Lebensverlängerung durch eine PEG (BB, EB, 
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Teilschulung-PEG, ganze Schulung), Bewusstsein für Antipsychotikaverordnung bei Demenz, Antipsychotika 

als FEM (EB, Teilschulung-MED, ganze Schulung), das abgestufte Verfahren bzw. Aspekte daraus (BB, EB, 

Teilschulung-PEG, ganze Schulung) sowie methodisch, wissenschaftliche Anteile (BB, EB). Die Schulung hat 

sensibilisiert, ein Bewusstsein dafür geschaffen, welchen Einfluss eigene Wertvorstellungen auf 

Entscheidungen haben und dass auch ärztliche Empfehlungen zu hinterfragen sind (BB, EB). 

Bei der Frage nach fehlenden Inhalten wurde über alle Themen hinweg eine Vertiefung zu möglichen 

Alternativen gewünscht (BB, EB). Darüber hinaus blieben spezifische Fragen zur Einwilligungsfähigkeit (z.B. 

gesetzliche Grundlagen), zur Abgrenzung des mutmaßlichen zum natürlichen Willen und der Veränderung 

des Willens offen (BB, Teilschulung- MED, Teilschulung- PEG). Eine kurze Erläuterung zum Werdenfelser Weg 

(118) wurde als sinnvoll erachtet (BB, Teilschulung- MED). 

Schulungsziel/Kernbotschaft 

Die TN formulierten sehr unterschiedliche Schulungsziele bzw. Kernbotschaften, die sie für sich aus der 

Schulung mitgenommen hatten. Ein Unterschied zwischen den Gruppen ist nicht erkennbar. Häufig sind die 

Kernbotschaften themenbezogen formuliert, z.B. dass Vorteile einer PEG nicht erwiesen sind. Es lassen sich 

aber allgemeine Aspekte, die in unterschiedlichen Kontexten formuliert wurden, ableiten: 

- Bewusstsein für die Unsicherheit (persönlich, die anderer, der Studienlage), unter der Entscheidungen 

getroffen werden müssen 

- Notwendigkeit, genau hinzuschauen und kritische Fragen zu stellen 

- Notwendigkeit eines gründlichen Abwägungsprozesses, so dass Alternativen berücksichtigt und alle 

Möglichkeiten ausgeschöpft werden 

- Bei Entscheidungen soll der Wille des Betreuten berücksichtigt und Schaden abgewendet werden 

- Entscheidungen sind eine ethisch moralische Herausforderung für den Betreuer persönlich, man sollte 

ein gutes Gefühl mit der Entscheidung haben 

Manche Aspekte, die TN als persönliche Kernbotschaft mitgenommen haben, finden sich nicht in den Zielen 

des Schulungsprogramms wieder. Manche TN konnten auch gar keine Kernbotschaft für sich formulieren. 

Aspekte aber, wie beispielsweise gründliches Abwägen, kritisches Nachfragen bei Empfehlungen sowie das 

Bewusstsein für die unsichere Datenlage, weisen darauf hin, dass definierte Schulungsziele zumindest 

teilweise erreicht wurden bzw. TN sich mit diesen Zielen identifizieren können.  

Zeitliche Rahmenbedingungen 

Die viereinhalb stündigen Teilschulungen mit entsprechenden Pausen wurden als angemessen beurteilt, die 

Zeit sei schnell vergangen, Zeit und Material passe gut zusammen (BB, EB). Teilweise wurden sie auch als 

anstrengend empfunden, es sei sehr viel Inhalt (EB, Teilschulung-FEM, Teilschulung-MED). Die 

Präsentationen zu FEM und MED wurden nach den ersten Schulungen gekürzt. Es wurde eine andere 

Gewichtung der Inhalte gewünscht, so dass mehr Zeit für Fachinhalte oder Diskussionen bleibt (BB, 

Teilschulung-PEG, ganze Schulung). 
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Umsetzbarkeit 

TN fühlen sich gut vorbereitet, um die Inhalte in der Praxis umzusetzen (BB, EB, Teilschulung-PEG, FEM, 

ganze Schulung) oder können es sich im gewissen Umfang vorstellen bzw. fühlen sie sich in ihrem bisherigen 

Vorgehen bestätigt (BB, Teilschulung-PEG, ganze Schulung). Andere sehen die Umsetzung kritisch, der Druck 

von außen sei groß (BB, Teilschulung-PEG), sie wissen nicht, ob sie es leisten können (EB, Teilschulung-FEM) 

bzw. ob es überhaupt von ehrenamtlichen Betreuern leistbar ist (EB, Teilschulung-MED).  

Wenn die Inhalte als umsetzbar angesehen werden, wird als Grund dafür angegeben, dass die Schulung den 

Entscheidungsprozess thematisiert (EB, Teilschulung-FEM), konkrete Beispiele besprochen wurden (EB, 

Teilschulung-FEM), dass unabhängige, tiefgehende und weiterführende Informationen vermittelt wurden 

(BB, EB, Teilschulung-MED, ganze Schulung) und Material zum Nachlesen zur Verfügung steht (EB, 

Teilschulung-MED). Hilfreich wäre, mehr über Alternativen zu erfahren (BB, Teilschulung-MED). 

Die Schulung hat geholfen, den eigenen Handlungsspielraum zu erfassen und sich bewusst zu werden, was 

man bisher nicht wusste oder umgesetzt hat (BB, EB, Teilschulung-PEG, MED). TN glauben, dass sie durch 

den Besuch der Schulung sicherer auftreten können, gestärkt sind, bessere Argumente haben, sich mehr 

trauen und sich weniger unter Druck setzen lassen (BB, EB, Teilschulung-PEG, FEM, MED, ganze Schulung). 

Es soll zukünftig mehr hinterfragt werden, wobei die Bereitschaft dazu von der Bedeutung der Entscheidung 

abhängig gemacht werden kann (BB, EB, Teilschulung-PEG, FEM). Alternativen sollen genauer geprüft und 

eingefordert werden und die Interessen des Betreuten dabei stärker in den Blick gerückt werden (EB, 

Teilschulung-PEG, FEM).  

TN hatten zum Zeitpunkt der Interviews schon erfolgte Entscheidungen anhand der neuen Erkenntnisse 

reflektiert, waren aufmerksamer und sind konkrete Dinge angegangen (z.B. Medikamentenverordnungen in 

Pflegeheimen hinterfragt), hatten die Inhalte auch in ihrer Tätigkeit als Juristen verwenden können und 

Informationen oder Materialien an Kollegen weitergegeben (BB, EB, Teilschulung-PEG, ganze Schulung). 

 

Fazit 

Insgesamt war die Akzeptanz hoch und die Verständlichkeit der Inhalte und Materialien wurde positiv 

bewertet, wobei teils die Vertiefung einzelner Themen und Diskussionen gewünscht wurde. Die 

Umsetzbarkeit in die Praxis erscheint somit möglich. Erste Optimierungsstrategien zu bestehenden 

Barrieren wurden entwickelt (vgl. 9.3.2). Die angenommenen Unterschiede zwischen ehrenamtlichen und 

Berufsbetreuern haben sich nicht bestätigt, wobei die Gruppe der Angehörigen ehrenamtlichen Betreuer 

mit dem Schulungsangebot bisher nicht erreicht wurde. 

9.3. Phase 3: Exploration der Umsetzung der Schulungsinhalte  

In der letzten Phase des Projektes wurden nochmals Entscheidungsprozesse analysiert. Die TN wurden 

gebeten, ihre Erfahrungen in Entscheidungssituationen nach dem Besuch der Schulung zu schildern und 

einzuschätzen, ob sich der Prozess durch die Teilnahme verändert hat.  
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9.3.1. Telefoninterviews (T4)  

45 der insgesamt 47 Schulungsteilnehmer (17 von 19 EB, 28 von 28 BB) konnten 6 bis 12 Monate nach der 

Schulung (Phase 3) befragt werden. Ein EB hatte keine Zustimmung zur weiteren Teilnahme gegeben, ein 

anderer hatte angekündigt, keine Betreuungen mehr zu führen. Von den befragten TN hatten drei EB und 

15 BB mindestens eine der definierten Entscheidungen getroffen. In den Interviews wurde über zwölf 

Entscheidungen zur PEG, acht zu FEM und sieben zu Antipsychotika bei Menschen mit Demenz berichtet.  

Die Interviews wurden durch TR und JL durchgeführt. Die Dokumentation erfolgte wie geplant mittels 

Mitschrift der wesentlichen Aspekte. Anhand der in Phase 1 gebildeten Kategorien (vgl. 9.1.2 und Abbildung 

2) wurde das Material zusammengefasst und entsprechend dieses Analyserasters untersucht und geordnet 

(vgl. Anhang 23: Analysen Interviews Phase 3).  

 

Kategorien 

I. Personenbezogene Faktoren (WER) 

I.I. Anteil der Beteiligten an Entscheidungen 

BB berichteten von verschiedenen Beteiligten an Entscheidungen: Zum Teil war der Betreute nicht beteiligt, 

es wurde zum Wohl des Betreuten entschieden, aber auch nach bestmöglicher Einbeziehung des Betreuten 

und Gesprächen mit anderen Beteiligten (BB). Es wurde z.T. versucht, auch indirekte, z.B. non-verbale 

Äußerungen von Betreuten zu berücksichtigen (BB, EB). Berichtet wurde auch eine Einwilligung nach dem 

Aufklärungsgespräch in die vom Arzt vorgeschlagenen Maßnahmen. Betreuer initiierten Entscheidungs-

prozesse, beispielsweise durch die Überprüfung der Medikamentenverordnungen oder FEM (BB, EB). Sie 

berichtete, ihre Aufgabe darin zu sehen, gemeinsame Entscheidungen mit anderen Beteiligten zu treffen, 

den vorausverfügten Willen des Betreuten auch gegen Widerstände umzusetzen oder auch Anträge beim 

Betreuungsgericht zu stellen, wenn sonst keine Einigung erreicht werden könne (BB). Die persönliche 

Einschätzung zu FEM durch den Betreuer wurde überwiegend als wichtig dargestellt, aus dem Gefühl 

heraus, dass in den Heimen evtl. zu wenig Wissen bzw. Bereitschaft bestehe, Alternativen umzusetzen (BB). 

Über die Rolle der Pflegenden wurde berichtet, diese wären zum Teil an Entscheidungsprozessen beteiligt 

bzw. könnten sie maßgeblich beeinflussen, beispielsweise dadurch, dass sie an der Umsetzung von 

Maßnahmen beteiligt sind oder Maßnahmen anregen. Vermutet wurde jedoch im Kontakt mit der Pflege 

auch, dass evtl. die durch Maßnahmen wie z.B. eine PEG Pflege erleichtert werden sollte (BB, EB). Die Rolle 

der Ärzte wurde weiterhin eher paternalistisch erlebt, diese initiierten Entscheidungsprozesse, schlugen 

Maßnahmen vor, drängten auf eine Zustimmung durch den Betreuer oder setzten Maßnahmen auch ohne 

Rücksprache um (BB). BB versuchten, Entscheidungen nach Möglichkeit in Absprache und Übereinstimmung 

mit Ärzten zu treffen, setzen sie teilweise auch gegen diese durch (BB). Als weitere an einer Entscheidung 

teilnehmende wurden Gutachter bzw. Verfahrenspfleger genannt, sie wurden berichtet als ausschlaggebend 

bei Alternativen zu FEM oder diskussionsanstoßend bei einer Empfehlung zu Antipsychotika. Logopäden 
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Aussagen zutreffen, also anwendbar seien (BB). Den mutmaßlichen Willen zu ermitteln, wurde oft als 

schwierig beschrieben, insbesondere bei neu eingerichteten Betreuungen oder wenn es keine Angehörigen 

gibt bzw. diese keine Aussage treffen können (BB). Kenntnisse zur Biografie wurden als hilfreich beschrieben 

(BB). 

II.II. Gesundheit und Lebensqualität des Betreuten 

Medizinische Aspekte, die bei Entscheidungen in der Gesundheitssorge von BB herangezogen wurden, 

waren der aktuelle Gesundheitszustand (Mobilität, Bewusstseinszustand (EB), Schwere der Demenz, weitere 

somatische oder psychische Erkrankungen bzw. Symptome, akute Ereignisse sowie bestehende 

Grunderkrankungen (EB)), aber auch der bisherige Verlauf (EB), die Prognose und mögliche Ursachen für die 

aktuell zu behandelnden Symptome. Maßnahmen wurden zum Teil hinsichtlich ihrer möglichen 

Auswirkungen (Wahrscheinlichkeit für einen Nutzen, Einfluss auf das Überleben) beurteilt (BB). Alternativen 

wurden erwogen (BB). 

Nach Faktoren befragt, die einen Einfluss auf Entscheidungen zur PEG haben können bzw. gehabt haben, 

wurden folgende berichtet: niedriger BMI, Gewicht bzw. Gewichtsverlust, verminderte Nahrungsaufnahme, 

Überlegungen zu Ursachen (z.B. Schluckstörungen, Abklärung und ggf. Behandlung) Gründe / Indikation für 

eine PEG (z.B. Medikamentengabe vereinfachen, Kalorienzufuhr), Prognose (z.B. Wahrscheinlichkeit, dass 

die PEG wieder entfernt werden kann), Wahrscheinlichkeit für einen Nutzen bzw. Schaden (z.B. 

Aspirationsgefahr), mögliche Alternativen oder ergänzende Hilfen (z.B. isst noch bei intensiven pflegerischen 

Bemühungen) (BB). Bei Entscheidungen zu FEM wurden folgende Faktoren genannt: Sturzgefahr (z.B. aus 

dem Bett, mit dem Rollstuhl Treppen hinunter) (EB), Mobilität des Betreuten, Sicherheit (z.B. nachts nicht 

unbemerkt das Haus verlassen können) (BB). Bei der Entscheidungen zu Antipsychotika wurden genannt: Art 

des Medikaments, Verschreibungsgrund (z.B. Verhaltensauffälligkeiten, Abwehr von Pflegemaßnahmen), 

mögliche Nebenwirkungen, Verschlechterung unter der Medikation beobachten und ggf. Medikament 

absetzen (BB). 

Alter und Lebensqualität spielten bei Entscheidungen ebenfalls eine Rolle (BB). Als ein Ziel wurde der 

Gedanke genannt, es dem Betreuten so angenehm wie möglich zu machen und Leiden zu vermeiden (BB, 

EB). Dabei sollte der Charakter des Betreuten, der Gesamteindruck und mögliche Einflussfaktoren (z.B. Tod 

der Zimmernachbarin) berücksichtigt werden (BB). Teilweise war ein Abwägen notwendig, was die kleinere 

Belastung darstelle (z.B. PEG-Anlage oder FEM aufgrund der Nasensonde). Faktoren wie Mobilität und 

Aktivität sowie die Teilnahme an gemeinsamen Aktivitäten spielten eine Rolle (EB). FEM wurden erwogen, 

wenn der Betreute ansonsten im Delirium, teilweise nackt, auf dem Fußboden gelagert würde (EB). 

Schwierig waren Entscheidungen am Lebensende und zu lebensverlängernden Maßnahmen sowie die 

Beurteilung, ob der Sterbeprozess eingesetzt hat (BB). 
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Erfahrungen zur Entscheidung PEG 

Bei drei von elf Anfragen zur PEG-Anlage wurde durch BB in den Eingriff eingewilligt. In mindestens zwei 

Fällen lag neben der Demenz eine andere Diagnose vor. Acht Anfragen wurden abgelehnt, teilweise in 

Übereinstimmung mit dem Arzt, aber auch gegen die ausdrückliche Empfehlung (BB). Anlass für die 

Anfragen waren eine allgemeine Verschlechterung, verringerte Nahrungsaufnahme, akute Erkrankungen 

und der Wunsch nach einer erleichterten medizinischen und pflegerischen Versorgung. Nach der 

Entscheidung gegen die PEG sind Betreute palliativ versorgt worden und verstorben, aber insbesondere 

wenn akute Erkrankungen vorlagen, haben sie sich nach entsprechenden Therapien (z.B. Antibiose bei 

einem Harnwegsinfekt oder Bronchitis) erholt und konnten normal Nahrung aufnehmen. In einem Fall sollte 

der vorausverfügte Wille eines Betreuten durch den BB umgesetzt und die enterale Ernährung via PEG 

eingestellt werde. Die behandelnden Ärzte waren damit nicht einverstanden, so dass der Wunsch erst nach 

akuter Verschlechterung und Klinikeinweisung berücksichtigt wurde. 

Erfahrungen zur Entscheidung FEM 

Zwei von sechs Anfragen zu FEM wurden direkt durch BB abgelehnt, in einem Fall hatte der Betreute selber 

eingewilligt und dreimal wurde ein Antrag auf Genehmigung beim Betreuungsgericht gestellt, die nicht 

erteilt wurde. EB haben in zwei Fällen bestehende FEM überprüft. In einem Fall wurde die Maßnahme 

abgelehnt, im anderen ein Antrag auf Genehmigung gestellt, der wegen fehlender Zuständigkeit nicht 

bearbeitet wurde. Als alternative Maßnahmen wurden z.B. halbe bzw. geteilte Bettgitter, Niederflurbetten, 

Lagerung auf dem Fußboden und Mobilisation in einen festen Stuhl statt Rollstuhl (Gefahr des 

Treppensturzes) genutzt (BB, EB). 

Erfahrungen zur Entscheidung Antipsychotika 

BB haben zwei Anfragen zu Antipsychotika abgelehnt. In zwei Fällen wurden Antipsychotika ohne Anfrage 

oder Information an den Betreuer angesetzt, in einem konnte sich der Betreuer dafür einsetzen, dass es 

wieder abgesetzt wurde, im zweiten Fall erfuhr der BB erst aus einem Arztbrief nach Absetzen des 

Medikamentes von der Verschreibung.  Ein BB hatte die Medikamentenpläne überprüft und plante 

Gespräche mit den behandelnden Ärzten. EB haben in zwei Fällen erreicht, dass ein Auslassversuch 

unternommen wurde. Gründe für die geplante Verschreibung waren nächtliche Unruhe und 

Umherwandern. Als Alternativen wurde vorgeschlagen, nach Ursachen zu suchen, sicherzustellen, dass der 

Betreute das Haus nicht verlässt und mehr Beschäftigungsangebote am Tag anzubieten (BB). Nach Absetzen 

der Medikation  wurde durch EB zum Teil eine deutliche Verbesserung der Bewusstseinslage und Mobilität 

beobachtet, in einem anderen Fall aber auch eine deutliche Verschlechterung (EB). 

II.V. Einstellung, Interessen, Emotionen im Zusammenhang mit Entscheidungen 

BB berichteten unterschiedlich über den Etscheidungsprozess: Ein Teil kam nach der Schulung leichter zu 

einer Entscheidung, andere kamen gleichbleibend oder schwerer zu einer Entscheidung, teilweise abhängig 
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von der Entscheidungssituation. Ein Teil der TN fühlt sich insgesamt sicherer und in der Gesprächsführung 

gestärkt (BB, EB). Die Berufserfahrung könne in Entscheidungssituationen helfen (BB). Eigene Erfahrungen 

und das Einvernehmen mit weiteren Beteiligten könnten z.B. zur Ablehnung lebensverlängernder 

Maßnahmen führen (BB). Komplexe Entscheidungssituationen waren besonders schwierig, wenn jegliche 

Unterstützung fehlte und der Betreuer sich alleingelassen fühlte (EB). 

Die Schulung hat die ablehnende oder zumindest kritische Haltung einiger BB gegenüber einer PEG bestärkt 

(BB). Es wird auch berichtet, dass das Bewusstsein für FEM, chemische FEM und Antipsychotika (z.B. off-

label-use, Nebenwirkungen) geschärft wurde und Anfragen kritischer geprüft wurden (BB). 

Den kritischen Anfragen der Betreuer standen teilweise Interessen und Überzeugungen anderer Beteiligter 

entgegen (BB). Die Verordnung von Antipsychotika wurde vom Arzt als reine Arztaufgabe wahrgenommen 

oder die Diskussion um den Abbruch der enteralen Ernährung via PEG mit dem Verweis auf den 

hippokratischen Eid abgeblockt (BB). Es bestehe der Verdacht, dass Maßnahmen häufig nur aus 

Kostengründen oder zur Vereinfachung der Pflege befürwortet bzw. angeordnet wurden (BB, EB). In 

Pflegeheimen schien auch die Sorge vor Kontrollen, z.B. Heimaufsicht, eine Rolle zu spielen (BB). 

III. Prozessbezogene Faktoren (WIE) 

III.I. Entscheidungsfähigkeit 

Die Entscheidungsfähigkeit des Betreuten wurde in Entscheidungssituationen durch den Betreuer anhand 

von Gesprächen, verbalen und non-verbalen Äußerungen sowie dem Verhalten beurteilt (BB). 

Die Verantwortung für bestimmte Entscheidungen zu übernehmen war schwierig, auch wenn durch die 

Schulung mehr Sicherheit gewonnen wurde (BB, EB). Ärzte übernehmen nach Einschätzung der BB ungern 

die Verantwortung für Entscheidungen gegen lebensverlängernde und für palliative Maßnahmen (BB). 

Diskussionen hierzu wurden teilweise direkt abgelehnt, andere Ärzte trugen diese Entscheidung jedoch mit 

(BB). Das Betreuungsgericht wurde herangezogen, wenn keine Einigung erzielt werden konnte, gab die 

Entscheidung aber auch in manchen Fällen an den Betreuer zurück (BB). In Fällen, in denen keiner die 

Verantwortung übernehmen wollte, blieb es unsicher, inwieweit eine Entscheidung zum Wohle des 

Betreuten getroffen wurde (EB). 

III.II. Kommunikation 

Informationsweitergabe wurde in Entscheidungsprozessen als wichtig wahrgenommen, entsprechend 

negativ wurde eine mangelhafte Informationsweitergabe (z.B. Auftreten eines Dekubitus) oder fehlende 

Absprache zur Versorgung und Behandlung des Betreuten beurteilt (BB). Eine möglichst gute Einschätzung 

der Situation würde bei der Entscheidungsfindung helfen, hierzu wurden beispielsweise Informationen von 

Pflegenden, aber auch ein persönlicher Eindruck eingeholt (BB, EB). Nach der Schulung wurde genauer und 

kritischer nachgefragt, ärztlichen Aussagen konnte aufgrund des gewonnen Wissens objektiver begegnet 

werden (BB).  
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Fazit 

Insbesondere für die Gruppe der EB können die Eindrücke nur limitiert dargestellt werden, da nur 3 der EB 

angegeben hatten, schon eine Entscheidung getroffen zu haben. Bei der Anzahl der jeweils geschilderten 

Entscheidungen fällt auf, dass 12 Entscheidungen zu PEG, jedoch weniger für FEM bzw. die Verschreibung 

von Antipsychotika berichtet wurden. Im Vergleich dazu liegt die Inzidenz bzw. Prävalenz für die PEG 

erheblich niedriger als für die anderen beiden Maßnahmen. Möglicherweise gibt es Unterschiede in der 

Wahrnehmung von Entscheidungssituationen, so dass beispielsweise Verschreibungen von Antipsychotika 

z.T. nicht als Entscheidungssituationen gesehen wurden und somit auch nicht darüber berichtet wurde.  

Zur Frage der jeweiligen Beteiligten an einer Entscheidung scheint das Bewusstsein dafür geschärft worden 

zu sein, dass der Wille des Betreuten eine übergeordnete Rolle spielt, wenngleich es z.T. weiter schwierig 

bleibt, diesen zu ermitteln. Auch die Rolle des Arztes bzw. das Verhältnis zum Arzt wurde z.T. bewusster 

wahrgenommen, paternalistisches Vorgehen wurde teilweise erkannt und der Versuch unternommen, 

Informationen aktiv einzufordern. Die Zusammenarbeit mit Ärzten wurde überwiegend gewünscht, ist aber 

nicht immer gelungen, die Hemmschwelle scheint z.T. weiter zu bestehen. Die Rolle der Pflegenden wurde 

ebenfalls differenzierter betrachtet. Insbesondere zur Frage der Notwendigkeit von FEM wurde die 

Zusammenarbeit gewünscht bzw. eingefordert, jedoch auch mögliche Eigeninteressen der Pflegenden 

gesehen. Auch die eigene Haltung und das Wissen zu FEM wurden vermehrt eingebracht. Das Wissen zu den 

Schulungsthemen hat z.T. geholfen, gleichzeitig wurde festgestellt, dass dieses Wissen auch bei anderen 

Beteiligten, z.B. Ärzten und Pflegenden nicht immer vorhanden ist. Emotionen als Teil des 

Entscheidungsprozesses wurde z.T. besser wahrgenommen, von EB wurde auch die eigene Unsicherheit für 

den Fall berichtet, dass  andere Beteiligte nicht an der Entscheidung beteiligt werden konnten.  

Neben den bereits in den vorhergehenden Interviews genannten verschiedensten medizinischen Aspekte, 

welche im Entscheidungsprozess berücksichtigt werden können, wurden z.T. auch der Nutzen und Schaden 

von Maßnahmen sowie die Frage nach Alternativen genannt. Der Grundgedanke einer informierten 

Entscheidung wurde somit im Ansatz umgesetzt. Eine deutliche Bewertung der verschiedenen Faktoren in 

der Wichtigkeit für eine Entscheidung wird bis auf die Beteiligung des Betreuten allerdings nicht gesehen. 

Die Schulungsinhalte konnte zum Teil erfolgreich umgesetzt werden, zum Teil wurde dies versucht, es 

wurden jedoch vermeintlich praktische Schwierigkeiten berichtet, wie beispielsweise das Fehlen von 

alternativen Hilfsmitteln zur Vermeidung von FEM. Tatsächlich kann es sein, dass ein noch unsicherer 

Umgang mit den Schulungsinhalten dazu führen kann, dass Konflikte, wie beispielsweise gegenläufige 

Haltungen von Pflegenden oder Ärzten noch als große Hürden wahrgenommen werden. Hier bestätigt sich 

der Wunsch einiger TN, die Schulungsinhalte in praktischen Übungen anhand von Fallbeispielen noch zu 

vertiefen.  

Entscheidungen zur Anlage einer PEG wurden überwiegend ablehnend getroffen, ein Vergleich zum 

Verhalten vor der Schulung lässt sich nicht ableiten. Entscheidungen zur Anwendung von FEM wurden 

unterschiedlich getroffen, z.T wurden Alternativen vorgeschlagen und von den Pflegenden umgesetzt. 
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Teilweise wurde eine Genehmigung bei dem Betreuungsgericht beantragt. In den Interviews ist der Eindruck 

entstanden, dass die Entscheidung damit vermeintlich abgegeben wurde, eine bewusste Argumentation für 

die FEM aber nicht stattgefunden hat. Die Haltung, dass ein Antrag auf Genehmigung bereits eine 

Befürwortung impliziert wurde offenbar nicht immer übernommen. Bzgl. der Antipsychotika wurde durch 

BB und EB in einigen Fällen von einer Eigeninitative zur Überprüfung von Verschreibungen berichtet. Es 

entsteht der Eindruck, dass eine entsprechende Verschreibung durch die Schulung vermehrt als 

Entscheidung mit verschiedenen Optionen wahrgenommen wird.  

Ob Entscheidungen durch die Schulungsinhalte leichter, gleichbleibend oder schwerer getroffen werden 

konnten, wurde uneinheitlich beantwortet. Allerdings wurde auch bei der Aussage, dass es schwieriger 

geworden sei, dies nicht unbedingt als negativ bewertet. In der Tendenz wurde berichtet, dass die TN sich in 

der Gesprächsrolle gestärkt fühlten, Eigeninteressen von Entscheidungsbeteiligten wurden bewusster 

wahrgenommen und erhielten in der Abwägung u.U. dadurch eine andere Wertigkeit. Das Treffen von 

Entscheidung wurde insgesamt als eine große Verantwortung wahrgenommen. 

Inhaltlich und didaktisch wurde die Schulung positiv bewertet. Inhalte wurden als anspruchsvoll und 

komprimiert beschrieben, das Schulungsmaterial wurde z.T. in konkreten Entscheidungssituationen genutzt. 

Zur Optimierung scheint es sinnvoll zu sein, eine zeitliche Entzerrung vorzunehmen, einzelne 

Schulungsabschnitte anders zu gewichten und zur Verfestigung der Inhalte in Fallbeispielen die Umsetzung 

der Inhalte zu üben.  

Zusammenfassend scheint die Schulung bei einem Teil der TN des Entscheidungsprozess dahin gehend 

verändert zu haben, dass eine kritischere Abwägung verschiedener Optionen stattfindet und es zumindest 

Versuche gibt, sich die erforderlichen Informationen einzuholen, bzw. neu erworbenes eigenes Wissen 

einzubringen. Ein strukturelles Vorgehen im Sinne einer festgelegten Verfahrensweise in einem 

Entscheidungsprozess wurde nicht berichtet.  

 

9.3.2. Barrieren und Optim ierungsstrat egien zur Implement ierung  

In den Schulungen wurde sehr viel Inhalt in relativ kurzer Zeit vermittelt. Dabei blieb oft zu wenig Raum für 

Diskussionen, Erfahrungsaustausch und die Anwendung des Erlernten anhand vielfältiger und ausführlich 

besprochener Fallbeispiele. Auch wurde die Vertiefung einzelner Themen gewünscht, hierbei wurden 

konkret Aspekte zu den exemplarischen Entscheidungssituationen genannt (z.B. Alternativen). Diesen 

Anforderungen ist in eintägigen Schulungen nicht gerecht zu werden. Allerdings kann die Akzeptanz bei 

einem mehrtägigen Angebot sinken, da gerade bei BB die zeitlichen Ressourcen im Alltag begrenzt sind.  

Optimierungsvorschlag: Die Schulung wird zukünftig nicht mehr als eintägige Veranstaltung über acht 

Stunden angeboten, sondern insgesamt auf 12 Stunden und mindestens 2 Tage erweitert. Zur 

Implementierung ist ein flexibles Angebot der Module denkbar, beispielsweise jeweils zwei Module in 

verschiedenen Kombinationen über ein Jahr verteilt (vgl. Abbildung 5). Der Einstieg ist jeweils mit Modul A 
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beziehen und diese gegenüber anderen zu vertreten. Zu Beginn der Schulung sollte die Zielsetzung klar 

formuliert werden und die Relevanz des Methodenwissens verdeutlicht werden. 

 

Die Schulung soll auch betreuende Angehörige erreichen, die vermutlich gerade an der Betreuung von 

Menschen mit Demenz einen hohen Anteil haben. Bisher konnte diese Zielgruppe kaum erreicht werden. 

Möglicherweise wurden sie über die genutzten Rekrutierungswege nicht ausreichend angesprochen. 

Denkbar ist auch, dass Schulungen zu speziellen Themen nicht besucht werden, so lange die Entscheidung 

für den Angehörigen nicht konkret ansteht. Somit bleibt offen, wie und zu welchem Zeitpunkt die 

betreuenden Angehörigen eine Bereitschaft zur Teilnahme entwickeln und ob das Schulungsangebot an 

diese Zielgruppe gesondert angepasst werden muss. 

Optimierungsvorschlag: Langfristig sollen bestehende Strukturen genutzt und die Schulung in 

Weiterbildungsangebote für Betreuer integriert werden. Dabei könnten betreuende Angehörige 

beispielsweise über die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. bzw. ihre Mitgliedsgesellschaften 

angesprochen werden. Über Unterstützungsangebote für gleichzeitig pflegende Angehörige sollte 

nachgedacht werden, so dass auch sie Schulungen besuchen können. Bei der Evaluation des 

Schulungsprogramms sollten im Rahmen der Prozessevaluation die Erreichbarkeit und Bedarfe dieser 

Zielgruppe analysiert werden. 

10. Diskussion  
Der Wandel im Gesundheitswesen, weg von paternalistischen Strukturen, hin zu Konzepten der 

gemeinsamen Entscheidungsfindung und der informierten Entscheidung (9, 10, 119-121), wirkt sich auf die 

Aufgaben von rechtlichen Betreuern in der Gesundheitssorge aus. Entscheidungsprozesse werden 

komplexer, sie erfordern Wissen, aber auch die Bereitschaft und Fähigkeit, sich immer wieder mit neuen 

Informationen auseinanderzusetzen. Speziell im Bereich Demenz ist zusätzlich zu der steigenden 

Komplexität auch mit einem Anstieg der Betreuungsfälle aufgrund der demografischen Entwicklung zu 

rechnen. Diesen hohen und sich verändernden Anforderungen an rechtliche Betreuer steht die große 

Heterogenität bzgl. Ausbildung und Kompetenzen von Ausübenden gegenüber. Ziel muss sein, 

Weiterbildungsangebote zu schaffen, die an die steigenden Anforderungen angepasst sind und sowohl 

ehrenamtlichen als auch Berufsbetreuern die Entwicklung entsprechender Kompetenzen im Bereich der 

Gesundheitssorge ermöglichen. 

In den Interviews zum Ist-Zustand wurde deutlich, dass Betreuer sich häufig nicht gut vorbereitet fühlen, 

Entscheidungen in der Gesundheitssorge zu treffen. Nach Abschluss dieses Projektes erscheint die 

Erweiterung der Kernkompetenzen von Betreuern im Sinne evidenzbasierter Entscheidungen durch ein 

strukturiertes Schulungsprogramm umsetzbar. In der Pilotierung zeigte sich eine hohe Akzeptanz für das 

Schulungsangebot. Verständlichkeit der Inhalte und Materialien wurden positiv bewertet. Teils wurden die 
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diese Abweichungen gemindert wurde. Die Pilotierung der Schulungsmodule in Teilschulungen ohne 

vorherige Fokusgruppen verlief erfolgreich, da Vorarbeiten und Erfahrungen der Arbeitsgruppe genutzt 

werden konnten. Es gab keine grundsätzlichen Probleme mit den Materialien oder Methoden, neben 

kleineren Veränderungen war lediglich die Zeitplanung zu optimieren.  

Das Schulungsprogramm wurde nicht zielgruppenspezifisch für EB und BB entwickelt und die 

Einschlusskriterien zur Teilnahme wurden weniger stringent gefasst. Daher besteht einerseits die 

Möglichkeit, zukünftig gemeinsame Schulungen für EB und BB anzubieten und andererseits erfolgte die 

Pilotierung mit einer relativ heterogenen Gruppe. Möglicherweise kann ein Austausch zwischen EB und BB 

in einer gemeinsamen Veranstaltung dazu beitragen, gegenseitige Vorbehalte abzubauen. In der geplanten 

Evaluation werden zunächst versuchsweise gemeinsame Schulungen angeboten.  

Auch wenn die TN, sowohl der Interviews als auch der (Teil-) Schulungen, eine heterogene Gruppe 

darstellen, was z.B. Dauer der Betreuungstätigkeit, beruflichen Hintergrund oder Erfahrungen mit den 

definierten Entscheidungssituationen betrifft , ist davon auszugehen, dass nur besonders interessierte und 

engagierte Personen teilgenommen haben. Insbesondere konnte die Gruppe der betreuenden Angehörigen 

nur im geringen Maße und nur für die Interviews in Phase 1 erreicht werden. Insgesamt verlief die 

Rekrutierung zufriedenstellend. Besonders das Interesse und die Unterstützung durch die 

Betreuungsbehörde und die Betreuungsvereine sind dabei hervorzuheben. Von verschiedenen Stellen 

wurde bereits ein Interesse an einem weiteren Angebot des Schulungsprogramms signalisiert. 

Sechs bis 12 Monaten nach Besuch einer Schulung hatten weniger als die Hälfte der TN mindestens eine der 

definierten Entscheidungen getroffen (T4). Mit dem veränderten Vorgehen (telefonische statt persönliche 

Interviews) und der verlängerten Beobachtungszeit (bis zu 12 statt bis zu 6 Monate nach Schulung) konnten 

von möglichst vielen TN die Erfahrungen einbezogen und gleichzeitig ein Eindruck gewonnen werden, wie 

häufig die Entscheidungen in der Praxis anfallen. Limitierend ist, dass vermutlich die Zustimmung zu einer 

Maßnahme eher als relevante Entscheidungssituation erinnert und benannt wird, als die Ablehnung einer 

entsprechenden Anfrage. Auch die Bedeutsamkeit der Entscheidungen wird vermutlich unterschiedlich 

beurteilt, so wird vermutlich die Anlage einer PEG als gravierender empfunden, als die Verschreibung eines 

Medikaments. In der Folge ist es denkbar, dass Entscheidungen zu weniger gravierenden Maßnahmen 

weniger berichtet werden, die Anzahl der berichteten Ereignisse kann daher nicht als Hinweis über die 

Häufigkeit von Entscheidungen verwendet werden. Eine methodische Schwäche ist, dass die Interviews (T4) 

nicht audioaufgezeichnet und transkribiert wurden. Die Mitschrift des Interviews durch den Interviewer 

unterliegt immer einer Subjektivität und kann die Genauigkeit der Datenerhebung verringern. Dennoch 

wurden wesentliche Punkte erfasst. 

 

Neuere Forschungsergebnisse 

Ziel des Schulungsprogramms ist es, rechtlichen Betreuern die Entwicklung von Kompetenzen zu 

ermöglichen, so dass sie dem Anspruch auf Selbstbestimmung und informierte Entscheidungen (10, 122) 
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von Menschen mit Demenz gerecht werden können. In der aktuellen ethischen Debatte wird dieser 

Anspruch deutlich (123). Menschen mit Demenz profitieren davon, wenn sie Selbstbestimmung und 

Autonomie so lange wie möglich aufrechterhalten können. Hierzu benötigen sie Unterstützung in 

Entscheidungssituationen, ohne dass ihnen, nur weil eine Betreuung eingerichtet wurde, grundsätzlich die 

Entscheidungsfähigkeit abgesprochen wird. Dieser Aspekt wird in der Schulung von Beginn an thematisiert 

und immer wieder aufgegriffen. 

Trotz zunehmenden Bewusstseins, dass die Präferenzen und Wertvorstellungen eines Menschen, auch 

wenn er nicht mehr selbstständig für sich entscheiden kann, wichtige Faktoren im Entscheidungsprozess 

darstellen, werden sie in der Praxis nicht regelhaft berücksichtigt. Scheunemann et al. (124) haben 71 

Gespräche zwischen dem behandelnden Arzt und dem Stellvertreter eines Patienten zu der Frage nach 

lebenserhaltenden Maßnahmen aufgezeichnet und analysiert. In 30% der Gespräche wurden weder 

konkrete Präferenzen noch allgemeine gesundheitsbezogener Werte des Patienten thematisiert. In weniger 

als 12% wurden wichtige Faktoren wie kognitive und körperliche Fähigkeit angesprochen. Auch in den 

eigenen Interviews mit den Betreuern (Phase 1) zeigte sich, dass der Anspruch nicht immer umgesetzt 

werden kann. Einerseits wird die fehlende Bereitschaft auf ärztlicher Seite bemängelt, andererseits 

wünschen sich aber auch rechtliche Betreuer eine Stärkung ihrer Fähigkeiten, um die betreute Person mit all 

ihren Wünschen und Bedürfnissen zu vertreten. 

In der systematischen Übersichtsarbeit von Lord et al. (125) werden Entscheidungsprozesse pflegender 

Angehöriger von Menschen mit Demenz hinsichtlich der Auslöser, der Barrieren sowie fördernder Faktoren 

untersucht. Großteils wurden Arbeiten zu Entscheidungen zum Einzug in eine Pflegeeinrichtung 

eingeschlossen. Die Ergebnisse stimmen weitestgehend mit den in den Interviews (Phase 1, EB und BB) 

identifizierten Barrieren und fördernden Faktoren überein. Als Barrieren im Entscheidungsprozess wurden 

die Belastungen durch die hohe Verantwortung, eine persönliche emotionale Beteiligung (insbesondere 

betreuende Angehörige), Konflikte durch unterschiedliche Interessen der Beteiligten und der Druck, 

beispielsweise durch Ärzte, die zeitnah eine bestimmte Entscheidung erwarten, genannt. Kritisch wurden 

Entscheidungen betrachtet, die eher emotional als rational getroffen wurden, bei denen die Wünsche des 

Betreuten nicht zu ermitteln waren oder bei denen die eigenen Vorstellungen von diesen abwichen. Am 

Gesundheitssystem werden standardisierte Abläufe und knappe zeitliche sowie personelle Ressourcen 

kritisiert. Das zieht die fehlende Einbeziehung bzw. Unterstützung des Betreuers in Entscheidungsprozessen, 

die wenig persönliche, sondern rein medizinische Sicht auf den Betreuten und die Sorge um die Qualität der 

Versorgung in Pflegeeinrichtungen nach sich. Dementsprechend werden eine vertrauensvolle 

Zusammenarbeit und der Informationsaustausch mit Professionellen, der Erfahrungsaustausch mit anderen 

Entscheidungsträgern sowie der Rückhalt von Angehörigen des Betreuten als fördernde Faktoren benannt. 

Leichter fallen Entscheidungen auch dann, wenn der aktuelle oder vorausverfügter Wille des Betreuten 

umgesetzt werden kann. Ein Aspekt, der bei Lord et al. (125) nicht benannt wird, aber in den Interviews als 

Einflussfaktor auf Entscheidungsprozesse deutlich wurde, ist die Kompetenz des Betreuers, abhängig vom 
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Daher sprechen die Ergebnisse eher für eine allgemeine Veränderung im Umgang mit FEM. Sowohl für die 

reduktion von Antipsychotika, als auch für die Reduktion von FEM wurden bislang im Wesentlichen 

Pflegende geschult. Die Annahme, dass Pflegende in diesem Zusammenhang eine Rolle spielen, wurde in 

den Interviews (Phase 1) bestätigt. Zugleich fällt offenbar die Kommunikation mit Pflegenden von Seiten der 

Betreuer leichter, als die Kommunikation beispielsweis mit Ärzten, das Autoritätsgefälle scheint weniger 

ausgeprägt zu sein. So kann möglicherweise insbesondere zur Frage der FEM der Schwerpunkt der 

Schulungsinhalte eher auf den Alternativen liegen, als weniger bei der Veränderung des 

Rollenverständnisses.  

 

Nutzen und Implementierung der Forschungsergebnisse 

Angestrebt wird eine deutschlandweite Implementierung des Schulungsprogramms. Dabei soll es möglichst 

in bestehende Strukturen der Weiterbildungsangebote integriert werden, um die entsprechenden 

Zielgruppen zu erreichen. Das Angebot von einzelnen Schulungen im Rahmen des derzeit bestehenden 

Fortbildungsangebots der Betreuungsbehörden, als auch die Integration in modularisierte Ausbildungs- bzw. 

Hochschulcurricula sowie ein Angebot an Betreuungsvereine zur Weiterbildung ehrenamtlicher Betreuer 

wäre denkbar. 

Durch ein strukturiertes und evaluiertes Weiterbildungsangebot können ehrenamtliche Betreuer/innen 

gestärkt werden und damit die Berufsbetreuer/innen entlastet werden. Dies ist im Sinne des Gesetzgebers 

(§1897 BGB) und der Kostenträger und entspricht zudem dem häufig geäußerten Wunsch der Betroffenen, 

von Angehörigen betreut zu werden (26, 27, 43). Im Rahmen der Qualitätssicherung von Berufsbetreuern 

stellen bislang Weiterbildungsangebote ein wesentliches Qualitätsmerkmal dar (133). Eine standardisierte 

Ausbildung mit einem formal qualifizierenden Abschluss wäre wünschenswert. Diesbezügliche Forderungen 

unterstützen sowohl das Betreuungsgericht (134) als auch die Berufsverbände der Berufsbetreuer (133, 

135). Zwar gibt es derzeit einzelne Fachhochschulen, welche Fortbildungen oder einen Bachelor- bzw. 

Masterstudiengang anbieten (136, 137), aber auch in diesen Curricula hat die Ausbildung in der 

Gesundheitssorge einen vergleichsweise geringen Stellenwert.  

 

Die Entwicklung des Schulungsprogramms folgt den Methoden der evidenzbasierten Medizin (108) und dem 

UKMRC-Framework zur Entwicklung und Evaluation komplexer Interventionen (109). Nach den Phasen der 

Entwicklung und Pilotierung und vor der Nutzung des Schulungsprogramms im Versorgungsalltag ist es 

daher erforderlich, die Wirksamkeit zu belegen. Für den Wirksamkeitsnachweis gelten im medizinischen 

Bereich RCTs als Goldstandard. Für edukative Interventionen ist dieses methodische Vorgehen noch die 

Ausnahme (138), doch mit Etablierung der Campbell Collaboration im Jahr 2000 wurde auch in diesem 

Bereich ein Zeichen für ein stringent methodisches Vorgehen gesetzt (139). Erst nach erbrachtem Nachweis 

der Wirksamkeit kann eine regelhafte Implementierung des Schulungsprogramms in das 

Weiterbildungsangebot für rechtliche Betreuer/innen legitimiert werden.  
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Daher wird im nächsten Schritt die Entwicklung und Pilotierung geeignetere Erhebungsinstrumente geplant, 

um dann in einer RCT auf Ebene der Betreuer die Effekte des Schulungsprogramms zu untersuchen. 

Überprüft werden das Verständnis von Entscheidungsprozessen und die realistischen Erwartungen an 

Nutzen und Schaden der exemplarischen Interventionen, Voraussetzungen für informierte Entscheidungen. 

Des Weiteren sollen die Häufigkeit und Ergebnisse der exemplarischen Entscheidungen im Hinblick auf die 

praktische Umsetzung der Schulungsinhalte erhoben werden. Begleitend wird eine Prozessevaluation 

geplant, um die Qualität des Schulungsprogramms zu sichern, die Wirkung und Zusammenhänge der 

einzelnen Komponenten zu beschreiben und den Einfluss von Umgebungs- und Bedingungsfaktoren zu 

analysieren (140). 

Auch die spätere Implementierung des Schulungsprogramms sollte wissenschaftlich begleitet und evaluiert 

werden. Es soll gezeigt werden, dass informierte und evidenzbasierte Entscheidungen durch entsprechend 

qualifizierte Betreuer einen positiven Einfluss auf die Versorgungssituation von Menschen mit Demenz 

haben und dazu beitragen können, Über- und Fehlversorgungen zu vermeiden. Die ausgewählten 

Entscheidungssituationen haben dabei exemplarischen Charakter, so dass eine Übertragbarkeit auf andere 

Situationen denkbar ist. Sowohl die Entwicklung einer Multiplikatorenschulung, als auch die eines E-

learning-Angebotes könnten die Implementierung der Schulung über den regionalen Rahmen hinaus 

deutschlandweit ermöglichen. Auch in den benachbarten europäischen Ländern gibt es derzeit keine 

entsprechende Ausbildung, so dass eine Implementierung außerhalb Deutschlands theoretisch denkbar ist.  

 

Erfolgte und geplante Veröffentlichungen 

Ergebnisse aus Phase 1 und 2 des Projektes wurden auf dem Kongress der Deutschen Alzheimer Gesellschaft 

2014 in Gütersloh sowie auf dem EbM-Kongress 2014 in Halle und 2015 in Berlin vorgestellt.  

Eine Veröffentlichung des Projektberichts bzw. einer Kurzfassung auf der Internetseite der Alzheimer 

Gesellschaft ist vorgesehen. 

Publikationen zu den Interviewergebnissen aus Phase 1 und zu der Entwicklung und Pilotierung des 

Schulungsprogramms sind geplant. 
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Anhänge 

Anhang 1: Arbeits - und Zeitplan  
Tabelle 7: Arbeits- und Zeitplan 

Arbeitspakete  3. 

Quartal 

2013 

4. 

Quartal 

2013 

1. 

Quartal 

2014 

2. 

Quartal 

2014 

3. 

Quartal 

2014 

Pilotierung der Interviewleitfäden                

Rekrutierung der Heime                

Phase 1 

Rekrutierung der Interviewpartner                

Einzelinterviews mit Betreuern (max. n=24)                 

Einzelinterviews mit Heimbewohnern (max. n=16)                 

Transkription und Analyse der Interviews                

Phase 2 

Entwicklung der Schulung                

Rekrutierung für die Fokusgruppen                

Pilotierung einzelner Schulungsmodule  
(Fokusgruppen n=6) 

               

Analyse der Fokusgruppenergebnisse                

Überarbeitung der Schulung                

Durchführung von Schulungen (n=4-6)                

Phase 3 

Einzelinterviews mit Schulungsteilnehmern            
aus Phase 2  (max. n=20) 

               

Transkription und Analyse der Einzelinterviews                

Abschlussbericht, Veröffentlichungen, 
Präsentationen 
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Anhang 3: Sampling-Tabelle Heimbewohner  Phase 1 
Tabelle 9: Geplantes Sampling Heimbewohner Phase 1 

 Gesetzlich betreut  Gesetzlich nicht betreut 

1 männlich, Pflegestufe 0-1, 65-80 Jahre  9 männlich, Pflegestufe 0-1, 65-80 Jahre 

2 weiblich, Pflegestufe 0-1, 65-80 Jahre 10 weiblich, Pflegestufe 0-1, 65-80 Jahre 

3 männlich, Pflegestufe 0-1, >80 Jahre 11 männlich, Pflegestufe 0-1, >80 Jahre 

4 weiblich, Pflegestufe 0-1, >80 Jahre 12 weiblich, Pflegestufe 0-1, >80 Jahre 

5 männlich, Pflegestufe 2 und höher, 65-80 Jahre  13 männlich, Pflegestufe 2 und höher, 65-80 Jahre  

6 weiblich, Pflegestufe 2 und höher, 65-80 Jahre 14 weiblich, Pflegestufe 2 und höher, 65-80 Jahre 

7 männlich, Pflegestufe 2 und höher, >80 Jahre  15 männlich, Pflegestufe 2 und höher, >80 Jahre  

8 weiblich, Pflegestufe 2 und höher, >80 Jahre 16 weiblich, Pflegestufe 2 und höher, >80 Jahre 

 

  



Proxy-decision-making  
Gesundheitsentscheidungen für Menschen mit eingeschränkter Urteilsfähigkeit 

108 

Anhang 4: Informations schreiben, Ehrenamtliche Betreuer, Phase 1  
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