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Partizipative Entscheidungsfindung

(„shared decision making“)

Patient und Arzt als „Team“ (Patientenzentrierung)

Quelle: Bieber C et al. Partizipative Entscheidungsfindung (PEF) … Rehabilitation 2017; 56: 198–213

https://www.thieme-connect.com/products/ejournals/pdf/10.1055/s-0043-106018.pdf



 Aktuell: Durchführung medizinischer und/oder pflegerischer 

Maßnahme

 Aktuell: Verzicht auf medizinische und/oder pflegerische 

Maßnahmen

 Zukünftig: „Advanced Care Planning“

 Aktuell und zukünftig: „End of live decisions“

 Setzt rechtsgültige Einwilligung des/der Betroffenen voraus

 Setzt Einwilligungsfähigkeit des/der Betroffenen voraus

 Stellvertreter-Entscheidungen sind manchmal unumgänglich, 

aber i.d.R. die „zweitbeste“ Option

Partizipative Entscheidungsfindung

(„shared decision making“)



 Jede medizinische Maßnahme, die in die körperliche 

Unversehrtheit eingreift, erfüllt den objektiven Tatbestand 

der Körperverletzung

 Dies gilt auch für Maßnahmen, die unterlassen werden, 

obwohl sie medizinisch ggf. indiziert sind

 Beides ist jedoch gerechtfertigt, wenn eine wirksame 

Einwilligung vorliegt

 Medizinethische Entsprechung: Selbstbestimmungsrecht und 

Autonomiegebot

Einwilligungsfähigkeit: Rechtlicher Hintergrund



Partizipative Entscheidungsfindung

(„shared decision making“)

 Patient und Arzt als „Team“

Quelle: Bieber C et al. Partizipative Entscheidungsfindung (PEF) … Rehabilitation 2017; 56: 198–213

https://www.thieme-connect.com/products/ejournals/pdf/10.1055/s-0043-106018.pdf

? Demenz ?



 Aufgrund des demographischen Wandels wachsende Anzahl 

von Menschen mit Demenz (MmD)

 Zurzeit bundesweit ca. 1.6 Millionen MmD; Verdoppelung bis 

2050 ist möglich

 MmD sind in der Regel multimorbide; leiden durchschnittlich 

an 4-6 weiteren Grunderkrankungen

 MmD sind angewiesen auf medizinische Maßnahmen und 

werden regelmäßig mit diesbezüglichen aktuellen 

(Diagnostik, Behandlung) und zukünftigen (Vorverfügungen) 

Entscheidungen konfrontiert

 > 40% aller Pflegebedürftigen und > 60% aller Bewohner von 

Altenpflege-Einrichtungen leiden an einer Demenz

Demografischer und medizinischer Hintergrund



Die an Demenz erkrankte Frau Müller sitzt mit ihrem Sohn beim

Arzt, der sie über das Ergebnis einer medizinischen Untersuchung

und die folgende Behandlung aufklären soll. Der Arzt redet

schnell und zunehmend laut. Frau Müller schaut ihn irritiert an.

Sie scheint ihn nicht zu verstehen. Der Arzt klärt im Folgenden

den Sohn auf, der als Betreuer zur Sorge für die Gesundheit der

Mutter eingesetzt ist. Der Sohn stimmt der Behandlung zu. Frau

Müller verlässt den Raum, ohne zu wissen, welche Diagnose

gestellt, welche Behandlung beschlossen wurde. Der Arzt hält sie

für nicht einwilligungsfähig.

Ein Fallbeispiel



 … wird die Einwilligungsfähigkeit von Menschen mit 

Demenz häufig in Frage gestellt und es werden 

bevorzugt stellvertretende Entscheidungen getroffen.

 Selbstbestimmte Entscheidung und/oder partizipative 

Entscheidungsfindung werden aufgrund der 

vermeintlichen und tatsächlichen Hürden häufig nicht in 

Betracht gezogen

In der Praxis …



Die AWMF S2k-Leitlinie 

Aufgrund der breiten 

interdisziplinären Basis soll diese 

Leitlinie zur Förderung der 

Autonomie und 

Handlungsfähigkeit kognitiv 

beeinträchtigter Patienten 

beitragen.

33 konsentierte Empfehlungen

31 rechtliche Vorgaben

Open access unter:

https://www.awmf.org



Deutsche Gesellschaft für Gerontologie und 

Geriatrie (DGGG)

Deutsche Gesellschaft für Neurologie (DGN) 

Deutsche Gesellschaft für Psychologie (DGPs)

Deutsche Gesellschaft für Psychiatrie und 

Psychotherapie, Psychosomatik & 

Nervenheilkunde (DGPPN)

Deutsche Gesellschaft für Allgemeinmedizin 

und Familienmedizin (DEGAM)

Deutsche Gesellschaft für Gerontopsychiatrie 

und -psychotherapie (DGGPP)

Deutsche Gesellschaft für Geriatrie (DGG)

Akademie für Ethik in der Medizin (AEM) 

Deutsche Alzheimer Gesellschaft (DAlzG)

Betreuungsgerichtstag (BGT)

Deutsches Netzwerk für Qualitätsentwicklung 

in der Pflege (DNQP)

Deutsche Gesellschaft für Soziale Arbeit 

(DGSA)

Beteiligung von 25 Fachgesellschaften und 

Arbeitskreisen 

Deutsche Gesellschaft für Medizinrecht e.V. 

(DGMR)

Deutsche Gesellschaft für Humangenetik (GfH)

Deutsche Gesellschaft für Chirurgie (DGCH)

Deutsche Gesellschaft für Nuklearmedizin 

(DGN)

Deutsche Gesellschaft für Allgemein- und 

Viszeralchirurgie (DGAV)

Arbeitskreises Ethik der DGZMK

Interdisziplinärer Arbeitskreis für Zahnärztliche 

Anästhesie (IAZA)

Deutsche Gesellschaft für Implantologie (DGI)

Deutsche Gesellschaft für Alterszahnmedizin 

(DGAZ) 

Deutsche Gesellschaft für Zahnerhaltung (DGZ)

Deutsche Gesellschaft für Pflegewissenschaft 

(DGP)

Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin (DGP)

Deutsche Gesellschaft für Anästhesiologie & 

Intensivmedizin (DGAI)



Bezüglich folgender Fragestellungen soll die Leitlinie 

Handlungssicherheit schaffen:

 Wie kann die Entscheidungen gemäß Willen und Präferenzen  

des Patienten getroffen werden?

 Wie kann die Einwilligungsfähigkeit von MmD valide beurteilt 

werden?

 Wie kann die Einwilligungsfähigkeit ggf. hergestellt werden?

 Wie kann die Adäquatheit der Information gewährleistet 

werden?

 Welches Prozedere ist beim Einholen einer informierten 

Einwilligung zu durchlaufen?

Ziel der Leitlinie 





Empfehlung 4:

Es soll beachtet werden, dass die Diagnose einer Demenz die 

Einwilligungsfähigkeit nicht prinzipiell ausschließt. 

Starker Konsens

Empfehlung 6:

Aus einem einzelnen Test-Wert (z.B. MMST) soll keine 

abschließende Bewertung über die Einwilligungsfähigkeit in 

unterschiedliche Entscheidungssituationen getroffen werden. 

Starker Konsens

Wichtige Grundlagen! 



Eine Person gilt bezüglich einer konkreten medizinischen 

Maßnahme als einwilligungsfähig, wenn zum Zeitpunkt der 

Entscheidung folgende Kriterien erfüllt/gegeben sind:

• Informationsverständnis 

• Einsicht 

• Urteilsvermögen

• Kommunizieren einer Entscheidung / 

Bestimmbarkeit des Willens

Kriterien der Einwilligungsfähigkeit 



Empfehlung 8:

Zur Prüfung des Informationsverständnisses sollte durch 

Verwendung geeigneter Fragen ermittelt werden, ob der 

Mensch mit Demenz ein eigenes Verständnis davon entwickeln 

kann, worüber er zu entscheiden hat und worin die Risiken und 

der potentielle Nutzen bestehen. 

Starker Konsens

Informationsverständnis



• Können Sie bitte mit eigenen Worten wiedergeben, was Sie von über die 

Erkrankung/ die Symptome/ die Behandlung / Nutzen und Risiken verstanden haben?

• Welche Behandlung habe ich vorgeschlagen? Welches Ziel hat die Behandlung? 

• Was ist der Zweck/Sinn der Untersuchung? 

• Welche Risiken bestehen? Was ist der Nutzen? 

• Warum schlagen wir Ihnen diese Behandlung vor? 

• Was soll das Medikament bewirken? 

• Woran merken Sie, dass Sie die Tabletten nicht vertragen? 

• Wie sollen Sie die Tabletten einnehmen? 

• Was wird bei der Untersuchung gemacht?

Mögliche Beeinträchtigung/Grenzen: Die Konzentrations-, Merkfähigkeits-

und Auffassungsstörungen sind so stark ausgeprägt, dass ein Gespräch nur 

sehr eingeschränkt möglich ist und selbst einfachste Inhalte auch mit 

Assistenz nicht verstanden werden können

Leitfragen Informationsverständnis 



Empfehlung 9:

Zur Prüfung der Krankheits- und Behandlungseisicht sollte durch 

Verwendung geeigneter Fragen ermittelt werden, ob der 

Mensch mit Demenz erkennt, dass seine physische oder 

psychische Gesundheit eingeschränkt ist und dass Möglichkeiten 

zur Behandlung oder Linderung der gesundheitlichen 

Problematik bestehen und angeboten werden.

starker Konsens

Krankheits- und Behandlungseisicht  



• So sehen wir Ihre Erkrankung, stimmen Sie dem zu oder haben Sie eine 

andere Einschätzung? 

• Wie beurteilen Sie aktuell ihren Gesundheitszustand?

• Können Sie einen möglichen Nutzen der vorgeschlagenen 

Behandlung nennen? 

Mögliche Beeinträchtigung/Grenzen (Bsp.): Ein Patient gibt an, an 

keiner gesundheitlichen Beeinträchtigung zu leiden. Eine 

nachvollziehbare Begründung kann nicht angegeben werden 

(Anosognosie). Er kann für sich selbst keinerlei Nutzen der 

vorgeschlagenen Diagnostik oder Therapie benennen. 

Leitfragen Krankheits/Behandlungseinsicht



Empfehlung 10: 

Zur Prüfung des Urteilsvermögens sollte durch Verwendung 

geeigneter Fragen ermittelt werden, ob der Mensch mit Demenz 

in der Lage ist, die erhaltenen Informationen und mögliche 

Behandlungsfolgen mit seiner Lebenssituation, seinen 

Werthaltungen und Interessen in Verbindung zu bringen sowie 

diese zu gewichten und zu bewerten. 

starker Konsens

Urteilsvermögen



• Was glauben Sie, ist das Beste für Sie? 

• Warum haben Sie diese Entscheidung getroffen (wichtig ist der Begründungsprozess, 

bzw. die Art und Weise, wie die Entscheidung getroffen wurde)? 

• Können Sie Konsequenzen Ihrer Entscheidung benennen (Schlussfolgern)? 

• Welche Auswirkungen hätte das auf Ihren Alltag?  

• Was sind aus Ihrer Sicht die Vorteile/Nachteile dieser Behandlung für Sie? 

• Was ist Ihnen im Leben wichtig? 

• Was ist auf lange Sicht der Vorteil/ der Nachteil? Ggf. kurz, mittel- und langfristige 

Folgen differenzieren. 

• Was ist die Gefährdung, wenn sie die Maßnahme durchführen bzw. nicht durchführen? 

Mögliche Beeinträchtigung/Grenzen: Patient kann das Für und Wider nicht gegeneinander 

abwägen und keine logische Konsequenz ableiten (z. B.: Der Patient beantwortet die Frage: „Was 

wäre, wenn Sie das Medikament nicht einnehmen?“ mit dem Satz: „Aber ich nehme es doch ein“) 

oder er kann keine Konsequenzen benennen. Eine Beeinträchtigung wäre auch gegeben, wenn die 

Entscheidung des Patienten eindeutig durch wahnhafte Überzeugungen geprägt ist (z. B. man wolle 

ihm mit der geplanten medizinischen Maßnahme schaden).

Leitfragen Urteilsvermögen



Empfehlung 11: 

Es sollte geprüft werden, ob der Mensch mit Demenz eine 

Entscheidung treffen und kommunizieren kann. 

Konsens

Kommunizieren einer Entscheidung



• Welche Entscheidung treffen Sie, nachdem wir alles besprochen haben?

Mögliche Beeinträchtigung/Grenzen (Bsp.): Patient ist ambivalent und 

kommuniziert in unterschiedlichen Abschnitten eines Gesprächs immer 

wieder unterschiedliche Entscheidungen.

Leitfragen „Kommunizieren einer Entscheidung“



Der Patient lehnt die Prüfung der Einwilligungsfähigkeit ab

 Hinweise für mögliche Ursachen des unkooperativen oder 

ablehnenden suchen, z.B. Angst, Ärger, Unverständnis

 Methoden der Validation anwenden (Wertschätzung und 

Verständnis zeigen,  Perspektivwechsel, Emotionen spiegeln etc.) 

 Versuch, dem Patienten ein besseres Verständnis der Situation zu 

vermitteln 

 Fehlende Krankheits- und Behandlungseinsicht in Rechnung stellen 

(Anosognosie, wahnhaftes Erleben etc.)

 Tagesform?  Evtl. kann die Entscheidung vertagt werden, wenn das 

aus medizinischer Sicht vertretbar ist. Manchmal kann ein zweiter 

Versuch zu einem späteren Zeitpunkt zielführender sein

 Ggf. zwischenzeitlich weiter Informationen einholen (Angehörige?)

Schwierige Situationen I



Der Patient fällt eine riskante Entscheidung

 Entscheidet sich ein Patient aus nicht unmittelbar 

nachvollziehbaren Gründen gegen eine medizinische Maßnahme 

oder kann gar keine Gründe für seine Ablehnung formulieren, so 

kann es manchmal hilfreich sein, weitere Informationen 

einzuholen. 

 Insbesondere wenn eine Inkonsistenz zwischen der Ablehnung der 

Maßnahme - z.B. Wahl der riskanten Alternative, d.h. Risiko eines 

letalen Ausgangs versus geäußertem Willen („Ich will nicht 

sterben“)

 In Zweifelsfällen sollte hier die Durchführung einer ethischen 

Fallberatung oder die Einschaltung des Betreuungsgerichts 

erwogen werden 

 Einwilligungsfähigkeit ggf. nicht gegeben? Stellvertreter-

Entscheidung unter Berücksichtigung des mutmaßlichen Willens?

Schwierige Situationen II



Empfehlung 16: 

Bei Unsicherheit über die getroffene Feststellung über die 

Einwilligungsfähigkeit sollte eine wiederholte Untersuchung, ggf. 

mit weiterer Assistenz, erfolgen. 

starker Konsens

Vorgehen bei Unsicherheit



„Verfahren, die eingesetzt werden können, um die 

Selbstbestimmung von Patienten zu fördern, die durch innere 

oder äußere Faktoren in der Verwirklichung des ihnen 

zukommenden Rechts auf Selbstbestimmung im 

Zusammenhang mit ärztlichen Behand-

lungen eingeschränkt sind.“
Zentrale Ethikkommission bei der Bundesärztekammer, 

Deutsches Ärzteblatt, 2016, S. A1 

Paradigmenwechsel: Assistenz statt Stellvertretung

- Einsatz von Decision Aids

- Einsatz von Enhanced Consent Procedures

- Einwilligungsfähigkeit wird nachweislich verbessert

Entscheidungsassistenz





Empfehlung 17: 

Bei der Aufklärung und Prüfung der Einwilligungsfähigkeit kann 

mit Einverständnis des Menschen mit Demenz eine 

Vertrauensperson zugegen sein. 

Starker Konsens

 Ethisch ist hierbei kritisch anzumerken, dass das Risiko einer 

unzulässigen Beeinflussung besteht. 

Unterstützung durch Bezugspersonen



Empfehlung Nr. 18: 

Menschen mit Demenz sollten beim Aufnehmen und Abrufen 

von für die Einwilligung relevanten Gedächtnisinhalten 

unterstützt werden.

Starker Konsens

 Unterstützung durch schriftliche Hilfsmittel 

 z.B. Stichwortlisten

Unterstützung der Gedächtnisfunktionen

Bäckman et al. (2002). The Nature and Course of Memory Impairment in Alzheimers.



Empfehlung Nr. 19:

Parallele kognitive Anforderungen im Prozess der informierten 

Einwilligung für Menschen mit Demenz sollten reduziert bzw. 

vermieden werden.

Starker Konsens

Zu vermeiden sind: 

 gleichzeitige Informationen

 Anwesenheit mehrerer Personen

 Störgeräusche

 unruhige Umgebung

Unterstützung von Aufmerksamkeitsfunktionen

Moye et al. (2006). The Journal of General Internal Medicine, 21, 78–83.



Empfehlung Nr. 20:

Informationen (z.B. Patienteninformationen) sollten in kurze 

Abschnitte unterteilt und schrittweise präsentiert werden.

Starker Konsens

 Zeigegeste 

Unterstützung von Aufmerksamkeitsfunktionen

Moye et al. (2006). The Journal of General Internal Medicine, 21, 78–83.



Empfehlung Nr. 21:

Ein wertschätzender Kontext in Aufklärung und Prüfung der 

Einwilligungsfähigkeit soll vom Aufklärenden gestaltet werden.

starker Konsens

 Blickkontakt aufnehmen und halten

 sich vorstellen

 Sitzplatz anbieten

 Ansprache mit Namen

 Fragen und Bedenken ernst nehmen

 Rücksichtnahme auf etwaige sensorische Beeinträchtigungen

Wertschätzende Kontextgestaltung

Fetherstonhaugh et al. (2013). J Aging Stud, 27(2), 143-50.



Empfehlung Nr. 22:

Der zeitliche Rahmen für Aufklärung und Prüfung der 

Einwilligungsfähigkeit soll an das Tempo des Menschen mit 

Demenz angepasst werden.

Starker Konsens

Berücksichtigung des Zeitrahmens

Moye et al. (2006). The Journal of General Internal Medicine, 21, 78–83.



Empfehlung Nr. 23:

Schriftliche Zusammenfassungen der gegebenen Informationen 

sollten angeboten werden (dabei hohe Lesbarkeit, z.B. 

Großdruck beachten). 

Konsens

Schriftliche Hilfsmittel

Mastwyk et al. (2014), Int Psychogeriatr, 26(8), 1263-1272.



Empfehlung Nr. 24:

Eine klare in der Komplexität reduzierte Sprache soll eingesetzt 

werden.

Konsens

Methoden der Elaborated Plain Language nutzen:

 kurze Sätze, nur einen Nebensatz pro Hauptsatz verwenden

 semantische Elaborationen

 schrittweise Vermittlung von Informationen

 Fremdwörter durch allgemein verständliche Begriffe ersetzen

Sprachliche Unterstützung I

Wied et al. (2019), European Psychologist, 24 (2), 146-158.



Bitte beachten: 

Nicht sehr langsam sprechen, keine übermäßigen Pausen 

zwischen Sätzen und Wörtern machen, die Stimmlage nicht 

künstlich erhöhen, nicht übermäßig betonen oder akzentuieren!

Sprachliche Unterstützung II

Haberstroh et al. (2011), Aging and Mental Health 15(3), 405-413.



 Piktogramme können die Abstraktionsfähigkeit von 

Menschen mit Demenz übersteigen und können daher nicht 

generell empfohlen werden.

 Individuelles Stärkenprofil sollte vor dem Einsatz von 

Visualisierungen beachtet werden (z. B. mithilfe von 

CODEMamb).

 Insgesamt scheinen technische Hilfsmittel (z.B. visuelle 

Präsentationen am Computer, Schaubilder) den schriftlichen 

Hilfsmitteln nicht überlegen zu sein. 

Visuelle und technische Hilfsmittel 

Knebel et al. (2016), Aging Ment Health, 20 (12), 1286-1296. 





Einsatz in der medizinischen Praxis 

Haberstroh et al. (2020). Zeitschrift für Gerontologie und Geriatrie. Online first: 
https://link.springer.com/content/pdf/10.1007/s00391-020-01820-4.pdf.





Quelle: Bronner et al., Nervenarzt 2020; https://doi.org/10.1007/s00115-020-00911-2



 Menschen mit Demenz sind häufig noch bis ins mittlere 

Erkrankungsstadium einwilligungsfähig

 Dies gilt insbesondere, wenn man sie mithilfe von 

Entscheidungsassistenz adäquat unterstützt (Assistenz vor 

Stellvertretung, u.a. decision aids, enhanced consent

procedures)

 Die konsentierte Leitlinie „Einwilligung von Menschen mit 

Demenz in medizinische Maßnahmen“ gibt weitere Hinweise 

zur praktischen Umsetzung

 Entsprechende Empfehlungen lassen sich gut in den Prozess 

der partizipativen Entscheidungsfindung integrieren

Fazit
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