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Informierte Entscheidungen fur und mit Menschen mit Demenz

Entwicklung und Evaluation eines Schulungsprogramms fur rechtliche Betreuerinnen

Tanja Richter, Julia Luhnen (Gesundheitswissenschaften Arbeitsgruppe Muhlhauser)

Hintergrund: In Deutschland werden ca. 1,3 Millionen Menschen rechtlich
betreut. Konnen Menschen, z.B. mit einer fortschreitenden Demenz, ihren
ethischen und rechtlichen Anspruch auf informierte Entscheidungen nicht mehr
alleine wahrnehmen, ist es Aufgabe von Betreuerlnnen, diesen Anspruch im
Rahmen der Gesundheitssorge umzusetzen. Sie vertreten die Bedarfe und
Praferenzen der / des Betreuten und berlcksichtigen die aktuelle Evidenz zu
einem medizinischen Problem in einem gemeinsamen Entscheidungsprozess.

Ausreichende Kompetenzen hierflr konnen derzeit nicht vorausgesetzt werden.
Qualitats- bzw Ausbildungskriterien fur die Eignung von Betreuerlnnen fehlen.

Uberpruft.

Wie kann die Situation verbessert werden? Die Fahigkeit, einen zugleich
Informierten und gemeinsamen Entscheidungsprozess zu durchlaufen, sollte als
Basiskompetenz von Betreuerlnnen angestrebt werden. Um diese zu erlangen,
mussen geeignete Fortbildungsangebote vorliegen. Flr entsprechende
Angebote mussen inhaltliche bzw. methodische Bedingungen erflllt sein:

1. Es werden typische Entscheidungsprozesse betrachtet

2. Es wird die aktuelle wissenschaftliche Evidenz berucksichtigt

3. Das Angebot wurde strukturiert entwickelt, evaluiert und die Wirksamkeit

Unser Beispiel: Ein Schulungsprogramm fiir ehrenamtliche und Berufsbetreuerinnen zu exemplarischen Entscheidungen

,,Freiheitseinschrankende Mafnahmen (FEM), ,,Erndhrungssonde (PEG) und ,,Antipsychotika“ bei Menschen mit

Demenz

Halbstandardisierte Interviews mit Betreuerlnnen und

Phase | — Entwicklung
(abgeschlossen 1))

Seniorlnnen zum Thema ,Entscheidungsprozess”
Aufarbeitung der Evidenz zu 1. Entscheidungsprozessen,;

2. FEM; 3. PEG,; 4. Antipsychotika in der Versorgung von
Menschen mit Demenz

Durchfiihrung von 8 (Tell-) Schulungen mit insgesamt 47

Phase Il — Pilotierung
(abgeschlossen 1))

Betreuerinnen
Pilotierung hinsichtlich Verstandlichkeit, Nutzbarkeit,

Akzeptanz und des Einflusses auf reale Entscheidungen
mittels standardisierter Telefoninterviews nach 7 Tagen und
6-12 Monaten

Schulungsziel

Reflektierter Entscheidungsprozess unter
Berlicksichtigung von:

* Nutzen-Schaden-Abwagung
* Entscheidungskonzepten
* Rollenverstandnis von Entscheidungsbetelligten

Tab. 1. Schulungsinhalte

Abb. 1: Gruppenarbeit zum Arbeitsauftrag
Studiendesigns

Abb. 3: Auszug - evidenzbasierte Informationen zum

Nutzen der PEG

Uberlebenszeit

Beobachtet wurden Menschen mit Demenz in Pflegeeinrichtungen mit

Modul A Der Entscheidungsprozess
Methodenwissen

Modul B Perkutane Ernahrungssonde (PEG)

Modul C Freiheitseinschrankende Maf3nahmen
(FEM)

Modul D Antipsychotika

Modul E Praxisbeispiele (Anwendung)

Methoden und Materialien
* Prasentationen und evidenzbasierte Informationen
+ Reflexion, Erfahrungsaustausch , Fallbesprechungen
* Interaktive Arbeitsauftrage, Gruppenarbeit und
Diskussionen (Abb.1)
« Textarbeit (Studienergebnisse, Entscheidungshilfe)
* Schulungsmappe und ,,Ordner fur Weiterleser*

einer Ernahrungssonde (nasal oder PEG) und Menschen mit Demenz ohne
Erndhrungssonde. Es wurde kein Unterschied in der Uberlebenszeit
gefunden. Das heildt, in den Studien wurde kein Zusammenhang zwischen
der Anlage einer Ernahrungssonde und der Lebensdauer gezeigt (2, 4, 6).

Es konnte kein Zusammenhang zwischen einer Ernahrungssonde bei

Menschen mit Demenz und der Uberlebenszeit gezeigt werden.

1 Die wurde in zwei amerikanischen

Kohortenstudien untersucht. Zwischen 1999 und 2007 wurden uber 36.000

Fragestellung groRen

Tab.2: Pilotierungsergebnisse

Optimierungsstrategien

% Flexibles Angebot der Module

% mehr Zeit fur Vertiefung und Anwendung

% Bearbeitung verschiedener Fallbeispiele in
Rollenspielen

Barrieren

% Viel Inhalt, zu wenig Zeit fur Diskussionen /
Vertiefung der Themen versus begrenzte
zeltliche Ressourcen im Alltag

% Unsicherheit der Betreuerlnnen bezlglich der
eigenen Rolle
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Entwicklung und Pilotierung von Erhebungs-

Entwicklung von 4 Modulen fur ein 8 stundiges

Schu
Erste

ungsprogramm (Tab.1)
lung von Schulungsmaterialien und

evidenzbasierten Informationen (Abb. 2-5)

ldentifizierung von Barrieren und Entwicklung
von Optimierungsstrategien (Tab. 2)

Hohe Akzeptanz & Verstandlichkeit
Die Umsetzbarkeit in die Praxis erscheint moglich

Abb. 2: Entscheidungskonzepte, abgestuftes Verfahren

. ma
. -
e
: : 4 ™
. . . . { .und mit dem A
’; Hausarzt, hat sie - )
: : CD ~ dagesprochen - ? \'./
e V. = PO :-_—_~<x\;_,j\__..f:—/__._
- QO [ ‘Mmhh.die T T !
- : ;\‘/ ',/ Schwester hat #‘\, :
: : : S‘" berichtet, friber ~ /!
e T\ im Gesprad ,/*‘./.,,
: : \*‘“\\_,/L”
: : : : : ] — ich m
: ; : bwage d
. | MutmaRlicher Wille liegt P~ . ] entécﬁendeq

Abb. 4: Auszug - Prasentation zu Nutzen und Schaden von FEM

Was sind FEM?

Warum erhalten
Menschen FEM?

Wie haufig sind vermehrten Sturzenfuhrt.
FEM?
Zusammenhange Ergebnisse einer randomisiert kontrollierten Studie.
mit der Die Anzahlder FEM wurde innerhab von b Monaten um6,5 % reduziert.
‘:Enwe“d“"g"““ Die Anzahl der Stirze unterschied sich zwischen den Gruppen nicht
. signifikant Kopke(2012).
Nutzen und
Schaden

Alternativen

Rechtliche
Bestimmungen
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Es konnte nachgewiesenwerden, dassder Verzicht auf FEM im
Rahmen eines strukturierten Schulungsprogramms nicht zu

Es konnte ein Zusammenhang zwischen der Anwendungvon
FEM und korperlichen Beentrachtigungen, die das Sturzrisiko
erhohen, gezeigt werden.

Ergebnisse einer Kohortenstudie.

Unklar ist, ob diese Beeintrachtigungen eine Folgevon FEM sein
kédnnen, oder obdiesedie Anwendung von FEM bedingen kdnnen
Evans (2002).

Abb. 5: Auszug - Leitlinienempfehlung zu Antipsychotika bei
Demenz

LI Empfehlungen der Leitlinie zu anderen atypischen
Antipsychotika:

E 64: ,FUr andere atypische Antipsychotika [aulRer Risperidon
und Aripipr{azol] gibt es keine Evidenz fur Wirksamkeit bei
psychotischen Symptomen bei Demenz, daher wird der Einsatz
nicht empfohlen.”

Phase Ill — Evaluation

(in Planung)

instrumenten zur Uberprifung der Wirksamkeit

Randomisiert-kontrollierte Wirksamkelits-Studie
(RCT)

Cluster randomisiert-kontrollierte
Implementierungs-Studie (cRCT)

Referenzen: [1] Richter T, Luihnen J: Entwicklung und Pilotierung eines Schulungsprogramms zur Gesundheitssorge fuir
ehrenamtliche Betreuerinnen und Berufsbetreuerinnen von Menschen mit Demenz — Proxy-decision-making (PRODECIDE)
https://www.deutsche-alzheimer.de/die-krankheit/forschung/forschungsfoerderung-der-dalzg.html (Zugriff am 28.04.5016).

Verstandnis von Inhalt und Ablauf von Entscheidungsprozessen

und realistische Erwartungen an Nutzen und Schaden

Haufigkeiten der

exemplarischen Mal3nahmen bei den betreuten

Menschen mit Demenz

Kooperation mit etablierten Fortbildungsanbietern/-innen

Entwicklung einer Implementierungsstrategie in Form von
E-Learning Modulen

Forderung Phase |-l
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