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Vorbemerkung:
In der folgenden Arbeit wird zur Vereinfachung und einfacheren Lesbarkeit bei hiu-
fig verwendeten Ausdriicken (z.B. Arzt, Patient...) nur die ménnliche Form verwen-

det. Es sind damit natiirlich beide Geschlechter gemeint.



1 Einleitung

Die heutigen Bediirfnisse der Patienten hinsichtlich Partizipation an medizinischen
Entscheidungen sind im Vergleich zu den vergangenen Zeiten andere. Frither traf
der Arzt als ,Halbgott in Weil” die Entscheidungen tiberwiegend alleine und die
Patienten vertrauten ihm meist bedingungslos. Heutzutage besteht ein weit groferes
Interesse der Patienten an Informationen tiber ihre Erkrankung, dem zu erwartenden
Verlauf, der Prognose und den verschiedenen Behandlungsmdglichkeiten. Der
Wunsch, sich an medizinischen Entscheidungen zu beteiligen, ist existent, wobei die
tatsdchliche Partizipation der Patienten stark von der gewtiinschten abweicht (Coul-
ter et al., 2003; Streich et al., 2002).

Seit 1997 fordert die Weltgesundheitsorganisation (WHO) auf internationaler Ebene
das sogenannte Empowerment der Patienten, auf deutsch Selbstverantwortung oder
Selbstbestimmung (Kilian et al., 2003). Der Patient von heute hat mehrere Moglich-
keiten, zu einer Entscheidungsfindung zu gelangen, beispielsweise die verschiede-
nen Modelle der Arzt-Patienten-Beziehung nach Emanuel und Emanuel (Emanuel et
al., 1992), oder mit Hilfe eines in den letzten Jahren neu entwickelten Konzeptes auf
diesem Gebiet, dem Shared Decision Making (Charles et al., 1999). Die Entscheidun-
gen konnen also entweder allein von Arzt oder Patient getroffen werden oder von
beiden gemeinsam, wobei der Einfluss des Arztes bei der gemeinsamen Entschei-

dung unterschiedlich ausgepragt sein kann.

1.1 Bediirfnisse aus Sicht der Patienten

1.1.1 Informationsbediirfnis

Das in den letzten Jahren gestiegene Informationsbediirfnis der Patienten wird teil-

weise noch unterschitzt. Die meisten Patienten wiinschen sich, dass sie tiber ihre
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Krankheit, den Verlauf und die Therapieoptionen umfassend informiert werden
(Benbassat et al., 1998). Sie wollen trotzdem nicht allzu sehr tiber bedngstigende Risi-
ken aufgekldrt werden (Coulter et al., 1999) oder allzu sehr in die Entscheidung mit-
einbezogen werden (Deber et al., 1996). Dabei muss berticksichtigt werden, dass die
Moglichkeiten sich zu informieren heute durch die neuen Medien, vor allem durch
das Internet, ausgesprochen einfach geworden sind. Dadurch ist das Informationsge-
falle zwischen Arzt und Patient gesunken. Allerdings wird der Arzt nicht von seiner
Pflicht entbunden den Patienten umfassend Auskunft zu geben, da durch das im-
mense Informationsiiberangebot eine Uberforderung der Patienten nicht ausge-
schlossen werden kann, beziehungsweise nicht jede Information tiber die Erkran-

kung, Therapie und Prognose fiir den Patienten relevant ist und ihm weiterhilft.

1.1.2 Partizipationsbediirfnis

Fiir das Partizipationsbediirfnis von Patienten gibt es nach aktueller Studienlage
noch keine genauen Ergebnisse. Eine Studie aus dem Jahr 2000 ergab, dass 69 Pro-
zent der Patienten die Entscheidung bei medizinischen Fragestellungen dem Arzt
tiberlassen wollen, die Wiinsche aber doch je nach individuellen Gegebenheiten der
Personen differieren (Arora et al., 2000). Die Mehrheit der in einer grofien européi-
schen Studie befragten Teilnehmer wiinscht sich dagegen bei einer medizinischen
Behandlung eine gemeinsame Entscheidung zusammen mit den behandelnden Arz-
ten. Befragte Personen jlingeren Alters, mit einer hoheren Schulbildung oder einer
Universititsausbildung sprechen sich mehrheitlich fiir eine gemeinsame Entschei-
dung aus (Coulter et al., 2003). Zu einem &hnlichen Ergebnis kommen Bocken et al.
(B6cken et al., 2004). Dennoch wissen Arzte oft zu wenig liber die Erwartungen ihrer
Patienten, die diese beziiglich ihrer Behandlung haben (Cockburn et al., 1997; Ro-

thenbacher et al., 1997; Britten, 2004). Auch unterschitzen sie sowohl den Informati-
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onsbedarf und den Kommunikationsbedarf, als auch das Partizipationsbediirfnis der
Patienten (Coulter et al., 1997; Floer et al., 2004). Je grofler das Vertrauen der Patien-
ten in ihren Arzt ist, desto mehr mochten sie mitbestimmen (Kraetschmer et al.,
2004). Friihere Studien kommen zu dem Ergebnis, dass jiingeres Alter, hohere Bil-
dung und weibliches Geschlecht mit einem gréferen Partizipationsbediirfnis assozi-
iert sind (Benbassat et al., 1998; Hamann et al., 2007). Hamann et al. verglichen chro-
nische und akute Erkrankungen miteinander. Diese wiesen keine klaren Unterschie-
de in Bezug auf das Partizipationsbediirfnis auf. Eine Ausnahme sind Patienten, die
an Multipler Sklerose leiden und sich mehr an medizinischen Entscheidungen betei-
ligen wollen (Hamann et al., 2007). Dagegen lassen Patienten, die an einer lebensbe-
drohlichen Krankheit leiden, mehrheitlich den Arzt entscheiden. Die Mehrzahl der
gesunden Vergleichgruppe dagegen will im Falle einer lebensbedrohenden Erkran-
kung selbst die Entscheidungen treffen (Degner et al., 1992). Ende et al. weisen in
ihrer Studie auf das zunehmend nachlassende Partizipationsbediirfnis der Patienten
hin, je ernster sie erkrankt sind (Ende et al., 1989). Aber auch bei schweren, lebensbe-
drohlichen Erkrankungen kann das Partizipationsbediirfnis steigen. Eine Studie von
Cassileth et al., zeigt, dass Patienten, die mehr Hoffnung auf Heilung haben, auch

mehr an den Entscheidungen teilhaben wollen (Cassileth et al., 1980).

1.2 Modelle der Entscheidungsfindung

1.2.1 Arzt-Patienten-Beziehung nach Emanuel und Emanuel

1.2.1.1 Paternalistisches Modell

Das paternalistische Modell, auch Eltern- oder Priestermodell genannt, sieht den Pa-
tienten als dankbaren Empfianger von selektierten Informationen seitens des Arztes.

Der Patient folgt den Weisungen des Arztes ohne Vorbehalt. Der Arzt weifd nach die-
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sem Konzept am besten, wie er den Patienten behandelt und heilen kann und trifft
die Entscheidungen tiber alle medizinischen Mainahmen wie Diagnostik und The-
rapie nach besten Wissen und Gewissen alleine (Emanuel et al., 1992). Der Patient ist
nicht in die Entscheidungsfindung eingebunden. Die Verantwortung liegt aus-

schlieSlich beim behandelnden Arzt.

1.2.1.2 Informatives Modell

Der Arzt handelt beim informativen Modell, das auch als technisches Modell oder
Konsumentenmodell bezeichnet wird, als fachlicher Experte, der dem Patienten alle
relevanten fachlichen Informationen zur Verfiigung stellt. Sie dienen dem Patienten
je nach seinen Vorstellungen und Werten als Entscheidungsgrundlage. Der Arzt
fiihrt die jeweilige Behandlung aus, fiir die sich der Patient entschieden hat. Die Ver-
antwortung liegt bei diesem Modell alleine beim Patienten. Eine beratende Funktion

des Arztes ist hier nicht vorgesehen (Emanuel et al., 1992).

1.2.1.3 Interpretatives Modell

Beim interpretativen Modell ist der Arzt ein Begleiter und Berater des Patienten. Er
liefert relevante Informationen, erfragt Wert- und Zielvorstellungen des Patienten,
schldgt Behandlungsmafinahmen vor und ldsst den Patienten aus verschiedenen
Therapieoptionen auswihlen. Er hilft dem Patienten, seine Wert- und Zielvorstel-
lungen zu erkennen und diese zu interpretieren. Hier entscheidet der Patient wie
beim informativen Modell alleine. Der Arzt ist aber im Gegensatz zum informativen

Modell in die Entscheidungsfindung mit einbezogen (Emanuel et al., 1992).
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1.2.14 Deliberatives Modell

Das deliberative Modell, auch abwéigendes Modell genannt, geht davon aus, dass
das Auftreten des Arztes mehr einem Lehrer und Freund entspricht. Der Arzt sieht
sich als Informant und Ratgeber. Er bespricht sich mit dem Patienten tiber die besten
Behandlungsmdglichkeiten, kennt aber auch die Lebensumstdnde, sowie die Wert-
und Zielvorstellungen des Patienten. Er versucht, den Patienten von seiner Meinung
zu Ulberzeugen, aber er tiberredet ihn nicht, wenn er eine andere Meinung hat. Die

Entscheidung wird von Patient und Arzt gemeinsam getroffen (Emanuel et al., 1992).

1.2.2 Shared Decision Making

Die neueste Entwicklung zur medizinischen Entscheidungsfindung der Arzt-
Patienten-Beziehung ist das Shared Decision Making (SDM), auch partizipative Ent-
scheidungsfindung (PEF) genannt. Charles et al. beschreiben das Modell des SDM als
genau in der Mitte stehend zwischen dem paternalistischen und dem informativen
Modell (Charles et al., 1999). Wahrend beim paternalistischen Modell nur der Arzt
und beim informativen Modell nur der Patient die Entscheidung trifft, beteiligen
sich beim SDM sowohl Arzt als auch Patient bei der Entscheidungsfindung. Bereits
im Jahr 1997 wurden vier Hauptmerkmale des SDM postuliert:

(1) Es sind mindestens zwei Parteien beteiligt — Arzt und Patient;

(2) Beide Seiten tauschen gegenseitig Informationen aus;

(3) Beide Parteien beteiligen sich am aktiven Entscheidungsfindungsprozess;

(4) Beide stimmen der getroffenen Entscheidung zu und beteiligen sich aktiv an der
Umsetzung (Charles et al., 1997).

Die Kommunikationsfahigkeit zwischen Arzt und Patient ist hierbei ein wichtiger

Faktor, da es einerseits Arzte nicht gewohnt sind, die Patienten nach ihrer gewiinsch-
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ten Rolle in der medizinischen Entscheidungsfindung zu fragen, andererseits Patien-
ten mitunter beunruhigt werden, wenn sie den Arzt als unsicher empfinden und ih-
rer Meinung nach zu lange verhandelt wird (Elwyn et al., 1999). Grundsitzlich sind
die Mehrzahl der Arzte dem Modell des SDM zugewandt (Charles et al., 2004; Floer
et al., 2004; McGuire et al., 2005). Das SDM wird allgemein von Arzten und Patienten
akzeptiert (Butzlaff et al., 2003). Mit Hilfe des SDM steigt einerseits die Zufriedenheit
der Patienten, andererseits wird die Compliance verbessert (O’Connor et al., 2009;

Hamann et al., 2006).

1.3 Entscheidungsfindung in der Psychiatrie

1.3.1 Entscheidungsfindung bei psychischen Erkrankungen

Gerade auf dem Gebiet der psychischen Erkrankungen gibt es noch keine umfassen-
de Realisierung der Patientenbeteiligung, obwohl sich die Mehrheit der Patienten
mit psychischen Erkrankungen Informationen und Partizipation bei medizinischen
Entscheidungen wiinschen und der Behandlungserfolg und weitere Verlauf der Er-
krankung dadurch positiv beeinflusst werden kann (Reichhart et al., 2008). Die Par-
tizipation von psychisch kranken Menschen an medizinischen Entscheidungen ist
aber ein ethisch begriindetes Gebot, das nicht nur von Patientenorganisationen ge-
fordert wird, sondern auch in Leitlinien verankert ist. Die aktuellen Behandlungsleit—
linien des National Institute for Health and Clinical Excellence empfehlen fiir einen
Grofteil der psychischen Erkrankungen wie beispielsweise fiir Depression oder
Schizophrenie explizit die Mitwirkung der Patienten bei allen medizinischen Ent-
scheidungen (NICE, 2009a; NICE, 2009b). Allerdings ist die Alzheimer-Krankheit

davon noch ausgenommen.
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Es ist deshalb eine besondere Herausforderung, auch psychisch kranke Patienten in
neuere Entscheidungsfindungsmodelle zu integrieren. Hier sind angesichts der Ein-
schrankungen der Patienten gerade im Bereich der Kognition und auch auf Grund
der unterschiedlichen Krankheitsbilder verschiedene Ansdtze nétig. So kann sich
beispielsweise die Anwendung des SDM nur dann in der Routineversorgung durch-
setzen, wenn umfassende und einfach verstdndliche Materialien als Entscheidungs-
hilfen entwickelt und praktikable Curricula fiir die Schulung von Arzten angeboten

werden.

1.3.2 Entscheidungsfindung bei dementiellen Erkrankungen

1.3.2.1 Allgemeines

Der Anteil der Demenzkranken nimmt in der Bevilkerung stetig zu (Ziegler et al.,
2009). Dies ldsst sich vor allem durch den Anstieg der Lebenserwartung und den da-
durch hoheren Bevolkerungsanteil der dlteren Menschen erkldren. Der Alzheimer-
wissenschaftler Ronald Petersen belegt in einer Studie, dass 16 Prozent der iiber 70-
jahrigen von einer leichten kognitiven Stérung betroffen sind. Z&hlt man noch die 10
bis 11 Prozent derjenigen dazu, die in diesem Alter an einer Demenz erkrankt sind,
muss ungefdhr von einem Viertel oder mehr der tiber 70-jdhrigen in der Bevolkerung
ausgegangen werden, das bereits dement ist oder in der ndheren Zukunft an einer
Demenz erkranken wird (Petersen et al, 2010). Deswegen ist die Frage nach der Betei-
ligung von an Demenz erkrankten Menschen an medizinischen Entscheidungen von

groflem medizinischem und gesellschaftlichem Interesse.
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1.3.2.2 Partizipation von Demenzpatienten

Obwohl die aktuellen Leitlinien des National Collaborating Centre for Mental Health
Wert darauf legen, dass betroffene Patienten tiiber ihre Diagnose Demenz aufgeklart
werden (NCCMH, 2007), wird sie Betroffenen nicht immer mitgeteilt (Carpenter et
al., 2004), auch wenn sich die Patienten eigentlich ein aufrichtiges Gespréch tiber die-
ses Thema wiinschen (Adelmann et al., 2004). Zudem heben die Leitlinien die Auto-
nomie der Patienten als ein bedeutendes Ziel hervor, schitzen aber gleichzeitig die
verminderte Geddchtnisleistung der Patienten als einen limitierenden Faktor fiir die
Partizipation ein (NCCMH, 2007). Dennoch ist Selbstbestimmung fiir Alzheimer-
Patienten ein bedeutendes Thema. So wurde in den USA im Jahre 2006 von der Alz-
heimer’s Association eine Initiative mit dem Ziel gegriindet, Patienten mit beginnen-
der Alzheimer-Krankheit Offentlichkeits- und Lobbyarbeit zu erméglichen (Alzhei-
mer’s Association Early-Stage Initiative, 2006). In Europa setzt sich die Alzheimer
Europe und ihre Mitgliedorganisationen fiir die Interessen, Autonomie und Selbst-

bestimmung von Alzheimer-Patienten ein (Alzheimer Europe, 2006).

1.3.2.3 Problembereiche

Im Gegensatz zu somatischen und auch den meisten anderen psychischen Erkran-
kungen nehmen dementielle Erkrankungen und vor allem die Alzheimer-Krankheit
als hdufigste dementielle Erkrankung (Bickel, 2000) eine Sonderstellung ein. Obwohl
die Alzheimer-Krankheit als eine stetig fortschreitende Erkrankung mit Verlust der
kognitiven Eigenschaften definiert ist und aus diesem Grund die Teilnahme der Pati-
enten an medizinischen Entscheidungen um so mehr abnimmt, je weiter fortgeschrit-
ten die Erkrankung ist (Hirschman et al., 2004), kann die Entscheidungsfahigkeit der
Patienten fiir wichtige medizinische und soziale Entscheidungen in frithen Erkran-

kungsstadien der Alzheimer-Krankheit noch vorhanden sein (Okonkwo et al., 2008).
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Wenn an Demenz erkrankte Patienten an der Partizipation von medizinischen und
sozialen Entscheidungen gehindert werden, die unbedingt in diesem frithen Erkran-
kungsstadium getroffen werden sollen, z.B. das Verfassen einer Patientenverfiigung,
Riickgabe des Fiihrerscheins, Einnahme von antidementiven Medikamenten oder
eine eventuelle Teilnahme an einer klinischen Studie, setzt man sich iiber die Patien-
tenautonomie hinweg. Es besteht auflerdem das Risiko, den Willen der Patienten zu
ignorieren, obwohl sie noch fahig wiren selbstindig Entscheidungen fiir sich treffen
zu kénnen. Im ungiinstigsten Fall werden deswegen Entscheidungen solange aufge-
schoben bis die Entscheidungsfdhigkeit krankheitsbedingt verloren gegangen ist und
jemand anders anstelle der Patienten diese Entscheidungen trifft und die getroffenen
Entscheidungen nicht dem Willen der Patienten entsprechen. Dies gewinnt vor allem
dann eine grofle Bedeutung, wenn in der Zukunft neue kausale oder den Krank-
heitsverlauf stark verzogernde Therapien zur Auswahl stehen, welche aber starke
Nebenwirkungen und Risiken aufweisen, wie zum Beispiel eine aktive Immunisie-

rung durch Impfungen (Schenk et al., 1999).

1.3.2.4 Demenzen im Frithstadium

Obwohl in einer wissenschaftlichen Studie gezeigt wurde, dass es Patienten mit der
Diagnose "friihe bis beginnende Alzheimer-Krankheit" ein sehr grofles Bediirfnis ist,
bei einer die Krankheit verzogernde medikamentdsen Behandlung ein Mitsprache-
recht zu haben (Hirschman et al., 2005), gibt es noch keine Untersuchungen zu der
Frage, wie grofs das Partizipationsbediirfnis der Patienten bei den oben genannten
medizinischen und sozialen Entscheidungen in frithen klinischen Stadien der Krank-
heit ist beziehungsweise ob sie tiberhaupt bei diesen Fragestellungen mitbestimmen
wollen. AuBlerdem wurde bei fritheren Studien mehr Wert auf die Beziehung zwi-

schen Patienten und Angehorigen gelegt und der Aspekt der Entscheidungsteilung
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zwischen Patienten und Arzten nicht ausreichend berticksichtigt (Hirschman et al.,
2004; Hirschman et al., 2005; Karlawish et al., 2000; Karlawish et al., 2002). Es zeigte
sich, dass selbst in sehr frithen Erkrankungsstadien die Patienten nicht mehr in den
Entscheidungsprozess miteinbezogen werden, sondern dies von den Angehdrigen
tibernommen wird (Karlawish et al., 2002).

Dariiber hinaus suchen Patienten mit nur leichten kognitiven Defiziten ihre Arzte
nicht unbedingt in Begleitung ihrer Angehérigen auf. Die behandelnden Arzte ge-
nieflen ein grofles Vertrauen ihrer Patienten, vor allem wenn sie die Patienten schon
jahrelang begleiten und gut kennen. Deswegen ist es von grofler Bedeutung, inwie-
weit Patienten mit beginnender Demenz von ihren Arzten in die Entscheidungen
miteinbezogen werden. Arzte haben einen groflen Einfluss auf die den Patienten zu-
gedachte Rolle im Entscheidungsprozess (Karlawish et al., 2002). Nach Studienlage
aus der somatischen Medizin unterschitzen die Arzte das Informations- und Partizi-
pationsbediirfnis ihrer Patienten (Bruera et al., 2001). Dies fiihrt zu einem schlechte-
ren Behandlungsergebnis (Kiesler et al., 2006).

Psychiater tendieren bei eingeschrankter Entscheidungsfahigkeit der Patienten dazu,
diese bei der Entscheidungsﬁndung auszuschliefen (Hamann et al., 2009), da die
Entscheidungsfdhigkeit beim Fortschreiten der Demenzerkrankung nachldsst (Moye
et al., 2006; Vollmann et al., 2004). Dennoch sind Patienten in den friitheren Stadien
einer Demenzerkrankung durchaus noch in der Lage, Entscheidungen selber zu tref-

fen (Moye et al., 2006).

Es ist deshalb das Ziel dieser aktuellen Studie, das Ausmafl des Partizipationsbe-
diirfnisses von Patienten mit einer leichten kognitiven Storung bzw. bei beginnender
Alzheimer-Krankheit bei medizinischen und sozialen Entscheidungen zu erfragen
und zusitzlich die Meinung der Angehérigen und ebenso der behandelnden Arzten

zu diesem Thema zu analysieren und in Beziehung zu setzen.
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1.4 Charakteristik der in die Studie eingeschlossenen Krankheitsbilder

Im Folgenden werden die in die Studie eingeschlossenen Krankheitsbilder vorge-

stellt.
1.4.1 Mild Cognitive Impairment (MCI)

1.4.1.1 Definition und Diagnosekriterien

Mild Cognitive Impairment (MCI), im Deutschen synonym als leichte kognitive St6-
rung bezeichnet, ist als subjektive und objektivierbare kognitive Einbufle bei erhalte-
ner Alltagskompetenz definiert. Die pathologischen Gehirnverdnderungen, die neu-
rodegenerative Demenzerkrankungen charakterisieren, beginnen lange vor dem
Aulftreten erster klinischer Symptome. Die Manifestation der Symptome ist meistens
ein langsam progredienter Prozess mit kognitiver Leistungsverschlechterung. Darauf
wurde das Syndrom der leichten kognitiven Stérung (MCI) als Prodromal- oder Ri-
sikosyndrom einer Demenz entwickelt. Bis heute ist es nicht gelungen, eine exakte
und allgemeingiiltige MCI-Definition festzulegen, da MCI an sich kein Syndrom mit
Krankheitswert ist und keine dtiologische Zuordnung beinhaltet. Dennoch ist vor
allem das Vorliegen eines MCI mit Gedachtnisstorungen als Leitsymptom (amnestic
MCI) in besonderem Mafle mit dem Risiko fiir die Entwicklung einer Alzheimer-
Krankheit assoziiert (Deutsche Gesellschaft fiir Psychiatrie, Psychotherapie und Ner-
venheilkunde, 2010). So ist die korrigierte jahrliche Konversionsrate ACR (adjusted
conversion rate) von MCI zur Alzheimer-Krankheit nach einer Meta-Analyse mit 8,1
Prozent im klinischen Setting angegeben. In nichtspezialisierten Settings ist die
Ubergangsrate mit 6,8 Prozent niedriger (Mitchell et al., 2009).

Um MCI diagnostizieren zu kdnnen, muss das Vorliegen einer Demenz ausgeschlos-
sen sein. Das subjektive Empfinden von kognitiven Einbufsen des Betroffenen kann

durch die Beobachtung eines Stellvertreters, zum Beispiel eines Angehorigen bestd-
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tigt werden. Dieses muss diagnostisch objektivierbar sein. Das Durchfiihren von All-
tagstatigkeiten darf nicht beeintrachtigt sein. Auch die komplexen instrumentellen
Funktionen des taglichen Lebens sollen nicht oder nur minimal eingeschriankt sein

(Winblad et al., 2004; Gauthier et al., 2006; Albert et al., 2011).

1.4.1.2 Epidemiologie

Die Pravalenz von MCI bei tiber 70-jahrigen in der Bevolkerung, die nicht an einer
diagnostizierten Demenz leiden, liegt nach einer Studie des Alzheimerwissenschaft-
lers Ronald Petersen bei 16 Prozent, wobei 11,1 Prozent an der amnestischen Form
(a-MCI) leiden und 4,8 Prozent an der non-amnestischen Form (na-MCI), bei der die
Betroffenen an einer geistigen Zerstreuung bei noch intaktem Gedéchtnis leiden.
Minner sind bei unklarer Ursache 1,5 mal hédufiger von MCI betroffen als Frauen
(Pravalenz: 19 Prozent Mainner, 14 Prozent Frauen). Dieses steht im Gegensatz zu
der hoheren Erkrankungsrate fiir eine Alzheimer-Krankheit bei Frauen. Alleinste-
hende Ménner sind wie auch bei den Demenzen héufiger betroffen. Auch in dieser
Studie wurde bestitigt, dass die Prédvalenz von MCI mit einer héheren Schulbildung

abnimmt (Petersen et al., 2010).

1.4.1.3 Symptomatik

Die Klinik von MCI duflert sich vor allem durch eine Einschrankung der kognitiven
Funktionen (Winblad et al., 2004). Es wird zwischen einem amnestischen MCI mit
Gedéchtnisstérungen und einem non-amnestischen MCI unterschieden. Beim na-
MCI liegen nach Definition keinerlei Beeintrachtigungen der Gedéchtnisleistungen
vor. Dafiir liegen Defizite in anderen kognitiven Bereichen vor, wie zum Beispiel bei

sprachlichen Fahigkeiten, der Konzentration oder den Exekutivfunktionen. Der Be-
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ginn ist bei der MCI schleichend. Einfache Alltagtitigkeiten wie Waschen, Erndhrung
oder Korperpflege sind erhalten und beeintrachtigen das tagliche Leben nicht. Kom-
plexere instrumentelle Aktivititen des tdglichen Lebens kénnen hingegen leicht be-
eintrachtigt sein. Im Gegensatz dazu postuliert die Diagnose "Demenz" ein Ausmaf3
der kognitiven Defizite, welche Schwierigkeiten im alltdglichen Leben bereiten (Kurz

et al., 2004).

1.4.1.4 Therapie

Die bisher durchgefiihrten Studien zur medikamenttsen Behandlung von MCI mit
fir die Alzheimer-Krankheit zugelassenen Acetylcholinesterasehemmern konnten
nicht zeigen, dass der Ubergang von MCI zur Demenz durch die Anwendung dieser
Medikamente verzogert werden kann (Petersen et al., 2005; Raschetti et al., 2007).
Auch fiir die Gabe von Ginkgopraparaten (DeKosky et al., 2008) oder Vitamin E (Pe-
tersen et al., 2005) konnte keine Verzdgerung beim Ubergang in die Demenz nach-
gewiesen werden. Durch die Unschérfe des MCI-Konstruktes lassen sich momentan
bei der aktuellen Literaturlage keine Empfehlungen ableiten, sodass auf die Reduzie-
rung der Risikofaktoren fiir die Alzheimer-Krankheit verwiesen wird (Deutsche Ge-
sellschaft fiir Psychiatrie, Psychotherapie und Nervenheilkunde, 2010). So wird zur
Pravention eine frithzeitige Behandlung der kardiovaskuldren Risikofaktoren emp-
fohlen. Auf eine ausgewogene Erndhrung mit der Vermeidung von Ubergewicht
(Feart et al., 2009), regelméfige korperliche Bewegung und ein aktives geistiges und
soziales Leben soll geachtet werden (Scarmeas et al., 2009). Vom regelméfigen Alko-

holkonsum wird abgeraten (Panza et al., 2009).
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1.4.2 Alzheimer-Krankheit

1.4.2.1 Definition und Diagnosekriterien

Die Demenz bei Alzheimer-Krankheit ist nach ICD-10 (International Classification of
Diseases) definiert als eine primédr degenerative zerebrale Krankheit mit unbekannter
Atiologie und charakteristischen neuropathologischen und neurochemischen Merk-
malen. Meist beginnt sie schleichend und mit langsamer Entwicklung, verlduft aber
stetig tiber einen Zeitraum von mehreren Jahren.

Um eine wahrscheinliche Alzheimer-Krankheit nach den Kriterien des National In-
stitute of Neurological and Communicative Disorders and Stroke und der Alzhei-
mer’s disease and Related Disorders Association (NINCDS-ADRDA) zu diagnosti-
zieren, muss eine Demenz mittels einer grijndlichen Anamnese und in einer klini-
schen Untersuchung unter Einbeziehung neuropsychologischer Testverfahren, zum
Beispiel einem Mini-Mental Test (MMSE), festgestellt werden (Folstein et al., 1975).
Gefordert werden hierfiir das Vorliegen von Defiziten in mindestens zwei kognitiven
Bereichen, eine Progredienz der Stérungen und ein Beginn der Erkrankung zwischen
dem 40. und 90. Lebensjahr. Nach Definition liegen des Weiteren keine Bewusstsein-
stérungen vor und es gibt keinen Hinweis auf eine ursichliche System- oder Hirner-
krankung. Bildgebende Verfahren zeigen eine deutliche temporoparietale Atrophie
(McKhann et al., 2011). Die Validitdt der klinischen Diagnostik der Alzheimer-

Krankheit wurde durch postmortale Gehirnsektionen bestatigt (Morris et al., 1988).

1.4.2.2 Epidemiologie

In Deutschland wird die Anzahl der Demenzkranken auf ca. eine Million geschitzt,
wobei ein Anteil von 50 bis 70 Prozent an der Alzheimer-Krankheit leidet (Bickel,

2000). Wahrscheinlich muss diese Zahl noch nach oben korrigiert werden, wenn
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auch die leichten Demenzstadien mit einbezogen werden. Die Prdvalenz nimmt mit
zunehmendem Alter stark zu. Bei den 60 bis 64-jahrigen sind 0,8 Prozent der Manner
und 0,6 Prozent der Frauen betroffen. Dieser Wert steigt bei den tiber 100—jéhrigen
auf 30 Prozent (Méanner) an beziehungsweise 43 Prozent (Frauen). Die Inzidenzraten
nehmen ebenfalls altersabhdngig zu, sodass die Anzahl der Neuerkrankungen an

Demenz in Deutschland jahrlich auf ca. 244 000 geschétzt wird (Ziegler et al., 2009).

1.4.2.3 Neuropathologische und neurochemische Verinderungen

Die Alzheimer-Krankheit zeigt pathologische Verdnderungen im Gehirn. Es entwic-
kelt sich eine progrediente generalisierte Hirnatrophie, die temporoparietal betont
ist. Aufserdem konnen extrazelluldr sogenannte Amyloid-beta-Plaques und intrazel-
lurdr Neurofibrillen aus Tau-Proteinen beobachtet werden. Beide Verdnderungen
fithren zu einem Untergang von Nervenzellen (Braak et al., 1991). Des Weiteren sind
Transmittersysteme betroffen, vor allem der Transmitter Achetylcholin. Dies beein-

trachtigt die Signaltiibermittlung im Gehirn (Diehl-Schmid et al., 2009).

1.4.2.4 Symptomatik

Die Alzheimer-Krankheit beginnt hdufig mit dem Verlust des Kurzzeitgedachtnisses.
Das Langzeitgeddchtnis ist initial nicht betroffen. Im weiteren Krankheitsverlauf
folgt eine progrediente Verschlechterung der Sprache (Aphasie), Motorik (Apraxie)
und Wahrnehmung (Agnosie) vor. Der Erkrankte wird in seinem Alltagsleben beein-
trachtigt und zeigt Verhaltensdnderungen. Oft kommen Begleitsymptome wie De-
pression, Schlaflosigkeit, Inkontinenz, Wahn, Verkennung, Halluzinationen, Stérun-
gen des Sexualverhaltens und Gewichtsverlust vor. Besonders bei fortgeschrittener

Erkrankung kommt es hiufig zu einem erhéhten Muskeltonus, Myoklonien, Gang-
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stérungen und epileptischen Anfillen (McKhann et al., 2011). Im Verlauf vergisst der
Patient alle Fahigkeiten. Er wird in der Regel zum Pflegefall und verstirbt im Durch-
schnitt nach circa 4,7 bis 8,1 Jahren ab dem Zeitpunkt der beginnenden Symptome

(Weyerer, 2005).

1.4.2.5 Therapie

Da die Alzheimer-Krankheit neben dem Leitsymptom des Gedachtnisverlustes mit
Verlust der Alltagskompetenzen weitere psychische Symptome, wie zum Beispiel
Depression, Wahn und Halluzinationen zeigt, setzt sich die medikamentdse Therapie
aus der Behandlung der jeweils vorhandenen Symptome zusammen. Zugelassen
sind fiir die Therapie der Alzheimer-Krankheit Acetylcholinesterase-Hemmer und
der NMDA-Antagonist Memantin. Das Cochrane-Institut belegte im Rahmen einer
Meta-Analyse den Nutzen der Acetylcholinesterase-Hemmer fiir Patienten sowohl
hinsichtlich der Kognition und der Alltagskompetenzen als auch der psychischen
und Verhaltenssymptome (Birks, 2006). Ahnlich sind die Ergebnisse einer Meta-
Analyse bei Behandlung mit dem nicht-kompetitiven NMDA-Antagonisten Meman-
tin (McShane et al., 2006). Dagegen konnte bei einer Behandlung mit Ginkgo biloba
zwar keine erhohte Nebenwirkungsrate im Vergleich mit Placebo festgestellt wer-
den, jedoch auch keine vorhersagbare und klinisch relevante Wirksamkeit (Birks et
al., 2009). Eine medizinische Therapie der Alzheimer-Krankheit mit anderen Sub-
stanzen wie Vitamin E (Isaac et al., 2008), nicht-steroidalen Antophlogistika wie
Ibuprofen (Tabet et al., 2003) oder Nootropika wie Selegiline (Birks et al., 2003) wird
fiir die Behandlung nicht empfohlen.

Leider gibt es fiir die Alzheimer-Krankheit bis jetzt keine kausale Therapie. Die zuge-

lassenen Medikamente kénnen den Krankheitsverlauf bestenfalls etwas verzogern.
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1.5 Fragestellung

Trotz der fortschreitenden Uberalterung unserer Gesellschaft und der dadurch be-
dingte Zunahme der Demenzen und der Alzheimer-Krankheit als hdufigste Demenz-
form liegen nur wenige Daten vor, die sich auf das Partizipationsbediirfnis dieser
Patientengruppe beziehen (Hirschman et al., 2005). Da die kognitiven Beeintrachti-
gungen von Patienten mit frither beziehungsweise beginnender Alzheimer-
Krankheit initial nur schwach ausgepragt sind, wird in dieser Studie das Partizipati-
onsbediirfnis der Betroffenen in diesem Krankheitsstadium untersucht und dariiber
hinaus analysiert, in welchen Bereichen dieses besonders hoch ist und von welchen
Determinanten es bestimmt wird.

In die Befragung werden dartiber hinaus Angehdrige und Hausédrzte miteinbezogen,
um ein Gesamtbild von der gewiinschten beziehungsweise erlebten Partizipation der
Erkrankten zu erhalten und so die Ergebnisse vergleichen und in einen Zusammen-

hang bringen zu kénnen.
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2 Patienten und Methoden

21 Studiendesign

Diese Untersuchung befasst sich mit dem Partizipationsbediirfnis von Patienten, die
entweder an einer leichten kognitiven Stérung (MCI) oder an beginnender Alzhei-
mer-Krankheit leiden mit 0,5 oder 1 auf der Clinical Demenia Rating Scale (CDR)
(Morris, 1993). Sie basiert auf den Ergebnissen von Interviews, die anhand struktu-
rierter Gesprachsleitfiden durchgefiihrt wurden und Fragebogen mit Patienten, An-
gehorigen und den behandelnden Arzten. Die Patienten wurden zu ihrer Meinung
beziiglich des eigenen Partizipationsbediirfnisses an sozialen und medizinischen
Entscheidungen befragt. Dartiber hinaus sollten die Angehérigen und die behan-
delnden Arzte der Patienten das Partizipationsbediirfnis der Patienten bei verschie-
denen medizinischen und sozialen Entscheidungen einschétzen. Die Patienteninter-
views wurden bei Einverstindnis auf Tonband aufgenommen. Der Erhebungszeit-
raum der Studie erstreckte sich von August 2009 bis Januar 2011. Die Interviews fan-
den an der Klinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie des Klinikums Rechts der Isar
der Technischen Universitdt Miinchen oder in den Privatwohnungen der Patienten
und Angehorigen statt.

Das Studienprotokoll wurde von der Ethikkommission der medizinischen Fakultat

der Technischen Universitiat Miinchen genehmigt.

2.2 Teilnehmer

Die Studienteilnehmer umfassten folgende Personengruppen: Die Patienten, den Pa-
tienten zugehdorige Angehdrige und die behandelnden Arzte der Patienten (Hausérz-
te, Psychiater oder Neurologen). Alle Patienten befanden sich ohne Ausnahme in
ambulanter oder teilstationdrer Behandlung des Zentrums fiir kognitive Storungen
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der Klinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie der Technischen Universitdt Miinchen.

Der Erstkontakt zu den in Frage kommenden Patienten fand telefonisch oder person-

lich statt.

Alle Patienten mussten folgende Kriterien erfiillen:

Entweder mussten die NINCDS/ADRDA Kriterien fiir wahrscheinliche Alz-
heimer-Krankheit (McKhann et al. 2011) oder die iiberarbeiteten Kriterien fiir
amnestische MCI in Verbindung mit einer Bestédtigung des kognitiven Verfalls
durch einen Stellvertreter (z.B. Angehoriger) (Winblad 2004) erfiillt sein.

Eine der folgenden Diagnosen des ICD-10 (F00.0: Demenz bei Alzheimer-
Krankheit mit frithem Beginn; F00.1: Demenz bei Alzheimer-Krankheit mit
spatem Beginn; F06.7: Leichte kognitive Storung) war im Arztbrief des Zen-
trums fiir kognitive Stérungen des Klinikums Rechts der Isar dokumentiert.
Es lag eine unterdurchschnittliche Leistung des Gedachtnisses und minde-
stens eines weiteren kognitiven Bereiches vor definiert als Testwert der neu-
ropsychologischen Testbatterie des Consortium to Establish a Registry for
Alzheimer’s Disease (CERAD) (Morris et al., 1989) mindestens 1,5 Standard-
abweichungen unterhalb der Norm.

Auf der Clinical Dementia Rating Scale (Morris, 1993a) wurde entweder 0,5
(fragliche Demenz) oder 1 (leichte Demenz) erreicht.

Eine kognitive Leistungsminderung im Vergleich zum pramorbiden Niveau
wurde durch einen Stellvertreter bestatigt.

Die kognitiven Defizite bestanden seit mindestens sechs Monaten.

Es lag kein Anhalt fiir das Vorliegen einer anderen relevanten neurologischen
oder psychiatrischen Erkrankung vor, welche die kognitive Beeintrdchtigung
besser erkldren konnte als eine beginnende Alzheimer-Krankheit. Das Vorlie-

gen einer vaskuldren Demenz, einer frontotemporalen Demenz, einer De-
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menz mit Lewy-Korperchen, eines Morbus Parkinson, einer Alkoholabhin-
gigkeit, einer traumatischen Hirnverletzung und Depressionen sind Aus-
schlusskriterien.

* Es stand eine Bezugsperson mit regelméfiigem Kontakt zum Patienten zur
Verfligung und war mit dem Angehorigen-Interview einverstanden.

* Die Patienten beherrschten und verstanden die deutsche Sprache.

e Das Alter der Patienten war = 50 Jahre.

* Der behandelnde Arzt des Patienten war mit dem Telefon-Interview einver-
standen.

* Eine von Patienten und von befragten Angehdrigen unterschriebene Einver-

standniserkldrung lag vor.

2.3 Ablauf der Untersuchung

Die Patienten wurden von zwei Doktoranden rekrutiert, die vor den Interviews in
der Gesprachsfiihrung trainiert wurden, um eine méoglichst gleichbleibende und ver-
gleichbare Qualitdt der Gespridche zu gewihrleisten. Dazu wurden die Interviews,
wenn die Patienten einverstanden waren, auf Tonband aufgenommen, um jederzeit
die Qualitit der Befragung tiberpriifen zu kénnen und bei grolen Freitexteinheiten
die Notizen der Interviewer mit den gegebenen Antworten der Patienten eventuell
erganzen zu konnen. Zur Validierung des Erfiillens der Einschlusskriterien standen
die Doktoranden in engen Kontakt zu den Arzten und Mitarbeitern des Zentrums
fiir kognitive Stérungen der Klinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie der Techni-
schen Universitdt Miinchen. Der Patientenpool setzte sich aus ambulant oder teilsta-
tiondr behandelten Patienten des Zentrums fiir kognitive Storungen zusammen. Sie
wurden anhand der letzten Arztberichte als zur Teilnahme geeignet identifiziert und

telefonisch oder personlich beim nichsten ambulanten oder teilstationdren Behand-
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lungstermin in der Klinik kontaktiert und zur Befragung eingeladen. Alle teilneh-
menden Patienten und Angehdrige gaben nach einem ausfiihrlichen Aufkldrungsge-
sprach tiber den Ablauf der Studie eine schriftliche Einwilligungserkldrung ab. Sie
wurden vor der Unterschrift dariiber aufgekldrt, dass die Teilnahme an der Studie
freiwillig ist und die gegebene Einwilligung jederzeit ohne Angabe von Griinden
widerrufen werden kann, ohne dass den Patienten deswegen Nachteile fiir ihre wei-
tere Behandlung entstehen. Die Patienten mussten dariiber hinaus einer Befragung
der begleitenden Angehorigen und des behandelnden Arztes zustimmen. Das Ein-
verstindnis einer Aufnahme der Patienteninterviews auf Tonband war wiinschens-
wert, aber keine Voraussetzung fiir die Teilnahme an der Studie. Den Teilnehmern
der Studie wurde eine anonyme und wissenschaftliche Auswertung der Daten und
eine den gesetzlichen Bestimmungen entsprechende Archivierung zugesichert. Dabei
wurde strenge Vertraulichkeit gewahrt und die Grundsétze des Datenschutzes be-
achtet.

Nach schriftlicher Einwilligung wurden die Patienten und die Angehérigen einzeln
von einem der beiden Doktoranden befragt. Die Befragung fand in den Rdumen des
Zentrums fiir kognitive Stérungen oder in den Privatwohnungen der Patienten und
Angehorigen statt. Es wurden Fragebogen verteilt und ausgefiillt. Wenn die Patien-
ten oder Angehorigen Verstandnisschwierigkeiten hatten, wurden sie von den Dok-
toranden mit Erkldrungen unterstiitzt. Dariiber hinaus wurden die Interviewer auch

instruiert bei Bedarf einige Minuten zu pausieren.

2.4 Erhobene Daten

Als Grundlage fiir die Befragung der Patienten, Angehorigen und behandelnden
Arzte wurden standardisierte Fragebgen eingesetzt, die jeweils einen eigenen Ge-

sprachsleitfaden beinhalteten. Die Dauer des Interviews der Patienten wurde mit 45
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Minuten, das der Angehorigen mit 30 Minuten veranschlagt. Die benétigte Dauer
der Befragung wies je nach Redebediirfnis und Verfassung der Teilnehmer bezie-
hungsweise eventuell kurz eingelegten Pausen bei nachlassender Konzentration eine
grofle Varianz auf. Fiir das Telefoninterview mit den zugehorigen Arzten wurden

ungefdhr 5 Minuten einkalkuliert.

2.4.1 Von den Patienten erhobene Daten

Der Fragebogen der Patienten wurde teils vom Interviewer teils vom Patienten
selbst oder wenn der Patient beim selbstdndigen Ausfiillen Probleme hatte, von bei-
den zusammen ausgefiillt. Der Patient durfte bei Verstandnisschwierigkeiten die Be-
fragung jederzeit unterbrechen, nachfragen oder bei Konzentrationsproblemen eine
kleine Pause einlegen. Der Interviewer konnte bei Verstdndnisproblemen Erldute-
rungen geben.

Erfasst wurden soziodemographische Daten wie Alter, Geschlecht, Muttersprache,
Familienstand, Wohnform, hochster erreichter Schulabschluss, aktuelle Berufstatig-
keit und (frither) ausgetibter Beruf. Aulerdem wurde das verwandtschaftliche Ver-
hiltnis zwischen Patienten und Angehoérigen in Erfahrung gebracht und dokumen-
tiert, ebenso eventuelles gemeinsames Zusammenleben, die Anzahl der regelmafi-
gen Kontakte und den Hauptansprechpartner der Patienten bei medizinischen Ent-
scheidungen.

Die Krankheitseinsicht wurde mit der Skala namens Clinical Insight Rating Scale
(CIR) bewertet. Dieser Fragebogen wird spéter in Punkt 2.4.1.1 niher beschrieben.
Um das Partizipationsbediirfnis der Patienten beurteilen zu konnen, wurde aufSer-
dem ein weit verbreiteter Fragebogen zu diesem Thema, der Autonomy Preference
Index (API) eingesetzt (siehe unter 2.4.1.2). Dieser beschiftigt sich mit dem generel-

len Wunsch der Patienten, sich an medizinischen Entscheidungen zu beteiligen (En-
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de et al., 1989). Dabei berticksichtigt der API nur die Entscheidungsteilung zwischen
den zwei Parteien Arzt und Patient. Frithere Untersuchungen haben aber nahegelegt,
dass die Angehdrigen als dritte Partei eine bedeutsame Rolle bei der Entscheidungs-
teilung bei Patienten mit Demenzen haben (Karlawish et al., 2002). Deshalb wurden
die Angehorigen als dritte Partei im Fragebogen einbezogen. Die Patienten gaben an,
ob sie wichtige gesundheitliche Fragen mit ihren Angehorigen besprechen.

Dartiber hinaus wurden sie befragt, wie sie ihr eigenes Partizipationsbediirfnis ein-
schitzen, wer aktuell ihrer Meinung nach tatsédchlich die Entscheidungen in Bezug
auf ihre Gesundheit trifft, und ob sie nach ihrem Empfinden noch eine gute Ent-

scheidung fiir sich treffen kénnen.

Die Patienten wurden gebeten, drei Karten zu sortieren, die mit ,Ich selbst”, ,Mein
Angehériger” und ,Die Arzte” beschriftet waren. Sie sollten diese in einer Reihen-
folge anordnen, um darzustellen, wer den grofiten, den zweitgrofsten und den ge-
ringsten Einfluss auf Entscheidungen, die ihre Gesundheit betreffen, hat. Tab. 1 be-
zieht sich auf allgemeine medizinische Entscheidungen. Zuerst wurde nach dem tat-
sdchlich Entscheidenden in abgestufter Reihenfolge bei wichtigen medizinischen
Entscheidungen gefragt.

Um tiberpriifen zu kénnen, ob die gewdhlte Reihenfolge der drei Parteien diejenige
war, die auch aus Sicht des Patienten die ideale war, wurde der Patient gefragt, wer
den grofiten (bzw. zweit- und drittgrofiten) Einfluss haben sollte.

Die Patienten bewerteten mit Hilfe eines Zahlenstrahles ihr Zutrauen in ihre Ent-
scheidungsfahigkeit fiir allgemeine medizinische Entscheidungen. Die Skala des
Zahlenstrahles reichte von 1 (= ich traue es mir tiberhaupt nicht zu) bis 5 (= ich traue

es mir voll und ganz zu).
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Tab. 1 Patient: "Wichtige medizinische Entscheidungen"

Wer hat bei wichtigen Entschei- . s X
dungen, die Thre Gesundheit betref- Sie selbst Thre Angehérigen Thre Arzte
fen, den grofiten Einfluss?

Wer sollte bei wichtigen Entschei- Sie selbst Thre Angehérigen Thre Arzte
dungen, die Thre Gesundheit betref-

fen, den groiten Einfluss haben?

Ich traue es mir Ich traue es mir
iiberhaupt nicht 1 2 3 4 5 voll und ganz zu

zu eine gute Ent-
scheidun zu tref-
fen

eine gute Entschei-
dung zu treffen

Um das Thema "wichtige medizinische Entscheidungen" zu konkretisieren, wurden

die Patienten gebeten, zwei tatsdchlich getroffene medizinische Entscheidungen, die

mit ihrer Gesundheit zu tun hatten, aus der jiingeren Vergangenheit zu benennen

und mit Hilfe der Karten durch Sortieren die Reihenfolge der Person, die den gro-

ten, zweitgrofiten und geringsten Einflusses darauf hatte, festlegen (siehe Tab. 2).

Dartiber hinaus gaben die Patienten mit Hilfe eines Zahlenstrahls an, wie zufrieden

sie im Riickblick mit dieser Entscheidung waren. Die Skala des Zahlenstrahles reich-

te von 1 (= tiberhaupt nicht zufrieden) bis 5 (= sehr zufrieden).

Tab. 2 Patient: "Tatsédchlich getroffene medizinische Entscheidungen”

1./2. Entscheidung;:

Wer hatte auf die oben

genannte Entscheidung Sie selbst Thre Angehdrigen Thre Arzte
den grofiten Einfluss?
Wie zufrieden sind Sie tiberhaupt nicht 1 2 3 45 sehr

mit Threr Entscheidung?
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Die Vorgehensweise des Kartensortierens, wer von den drei Parteien den grofiten
Einfluss haben sollte, wurde in Tab. 3 fiir vier spezifische Entscheidungen (Blut-

druckmedikament, Altenheim, Autofahren, Antidementivum) eingesetzt.

Tab. 3 Patient: "Spezifische medizinische Entscheidungen”

Bitte stellen Sie sich vor, Ihr Hausarzt mochte Thnen ein neues Medikament gegen Blut-
hochdruck verordnen. Wer sollte auf diese Entscheidung den groBten Einfluss haben?

Sie selbst Thre Angehérigen Thre Arzte

Bitte stellen Sie sich vor, es geht irgendwann darum, ob Sie weiter zu Hause leben oder in
ein Altersheim umziehen. Wer sollte auf diese Entscheidung den gré8ten Einfluss haben?

Sie selbst Thre Angehérigen Thre Arzte

Bitte stellen Sie sich vor, es geht darum, ob Sie weiter allein mit dem Auto fahren oder
nicht. Wer sollte auf diese Entscheidung den gréBten Einfluss haben?

Sie selbst Thre Angehérigen Thre Arzte

Bitte stellen Sie sich vor, es geht darum, ob Sie zur Behandlung Ihrer Gedichtnisprobleme
ein neues Medikament erhalten. Wer sollte auf diese Entscheidung den groften Einfluss
haben?

Sie selbst Thre Angehérigen Thre Arzte

2.4.1.1 Clinical Insight Rating Scale (CIR)

Die Skala des Clinical Insight Rating Scale (CIR) wurde als ein Ratinginstrument
entwickelt, um die Krankheitseinsicht des Patienten zu messen. Sie beinhaltet vier
Bereiche: Griinde fiir den Klinik- oder Ambulanzbesuch, kognitive Defizite, funktio-
nale Defizite sowie die eigene Wahrnehmung fiir die Progression der Erkrankung

(siehe Tab. 4). Die vier Fragen dieser Skala werden sowohl den Betroffenen, als auch
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ihren Angehorigen separat gestellt. Die Antworten des Patienten werden mit den
Antworten der Angehorigen verglichen und mit Punkten bewertet. Uneingeschrank-
te Einsicht beim Patienten wird dabei mit null Punkten bewertet, bagatellisierte Ein-
sicht im Vergleich zur Einschidtzung des Angehorigen mit einem Punkt und die Ver-
neinung der Problematik mit zwei Punkten. Die Skala umfasst 0 bis einschlieflich 8
Punkte, wobei 0 und 1 Punkt mit einer guten Krankheitseinsicht assoziiert werden, 2
bis 4 Punkte eine relative Krankheitseinsicht bedeuten und der erreichte Wert von 4
bis 8 Punkten fehlende Krankheitseinsicht abbilden (Zanetti et al., 1999). Die Reliabi-
litit der CIR ist mit einer Interrater-Korrelation von r=0,80 bis 0,91, ein Cronbach-
alpha der internen Konsistenz von 0,85 und einem Test-Retest-Koeffizienten von 0,89
fundiert (Ott et al., 1992; Zanetti et al., 1999). Die Validierung der CIR wurde in meh-
reren Arbeiten nachgewiesen (Ott et al., 1996a; Zanetti et al., 1999; Ott et al., 1996b).
Die CIR steht signifikant mit der Mini-Mental-State-Examination (MMSE) und der
Clinical Dementia Rating Scale (CDR) in Zusammenhang (Spearmans Rangkorrelati-
onskoeffizient jeweils p=0,57). So ist die Krankheitseinsicht fiir 24 oder mehr Punkte
im MMSE als hoch anzusehen und zeigt eine linerare Degression bei MMSE-

Punktwerten kleiner 24 (Zanetti et al., 1999).

Tab. 4 Patient:" Clinical Insight Rating Scale" (CIR)

Welche Probleme haben Sie zu uns in die Klinik gefiihrt?

Haben Sie Probleme mit dem Gedichtnis?

Haben Sie Schwierigkeiten, alltdgliche Dinge (z.B. finanzielle Angelegenheiten, Bedienung
technischer Geréte, Bedienung Wasch-/Spiilmaschine, Radio/Fernseher) zu erledigen?

Wie haben sich die Geddchtnisprobleme im letzten Jahr entwickelt?
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24.1.2 Autonomy Preference Index (API)

Der Autonomy Preference Index wurde von Ende et al. 1989 in den USA entwickelt
und bestimmt das Informationsbediirfnis von Patienten sowie ihren Wunsch nach
Beteiligung am Entscheidungsprozess, beziehungsweise die Dimension des Patien-
tenwillens nach Autonomie im Arzt-Patienten-Verhéltnis. Er besteht aus zwei Sub-
skalen. Die erste Subskala misst die Partizipationspraferenz mit der Partizipations-
praferenzskala (Decision Making Preference Scale = DMP) und setzt sich aus 15
[tems zusammen., sechs allgemeine Items und neun Items, die den Fallvignetten zu-
gerechnet werden. Die zweite Subskala besteht aus 8 Items und bewertet das Infor-
mationsbediirfnis mit der Informationsbediirfnisskala (Information Seeking Prefe-
rence Scale = ISP; Ende et al., 1989). Die Items liegen in Aussageform vor mit Aus-
nahme der drei Fallvignetten aus der ersten Subskala. Der Grad der Zustimmung
wird auf einer fiinfstufigen Likert-Skala angegeben, in der 1 = sehr dafiir bedeutet
und 5 = sehr dagegen. Der API wurde so kodiert, dass die stiarkste Zustimmung zur
Partizipation des Patienten oder zur Informationssuche mit fiinf Punkten gewertet
wird und die schwéchste Zustimmung mit einem Punkt. Die Items vier und sechs
sind umkodiert mit umgekehrter Auswertung. In der vorliegenden Studie wurden
ausschlieSlich die sechs allgemeinen Items der DMP-Skala des API verwendet (siehe
Tab. 5). Der minimale Punktwert, der dort erreicht werden kann, betrégt sechs Punk-
te und bedeutet, dass der Arzt alleine entscheiden soll. Der hochste Punktwert von
30 Punkten bedeutet, der Patient will ganz alleine entscheiden. Entschied sich der
Patient immer fiir die Mitte der Skala, wiinschte er zusammen mit dem Arzt zu glei-
chen Teilen zu entscheiden (Hamann et al., 2007).

Die Retest-Reliabilitdt der DMP-Skala konnte als gut bewertet werden und lag bei
0,84 (ISP-Skala 0,83). Die interne Konsistenz beider Skalen wiesen bei Testung jeweils

ein Cronbach alpha von 0,82 auf (Ende et al., 1989; Nease et al., 1995).

34



Es wurde die deutsche Ubersetzung des API verwendet, die im Rahmen der Metho-
den-AG des BMGS Forderschwerpunktes SDM (Shared Decision Making) tibersetzt
und riickiibersetzt wurde. Die Riickiibersetzung wurde von den Originalautoren

autorisiert (Giersdorf et al., 2004).
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Tab. 5 Patient: "Autonomy Preference Index" (API)
Partizipationspréferenzskala

Bei den folgenden Fragen geht es um Ihre allgemeine Einstellung zu medizinischen Ent-
scheidungen.
Thre Zustimmung oder Ablehnung zu den einzelnen Fragen konnen Sie in der angegebenen

Skala von sehr dafiir (1) bis sehr dagegen (5) ausdriicken.

1. Wichtige medizinische Entscheidungen sollten von Ihrem Arzt getroffen werden und

nicht von Thnen.

Sehr dafiir

etwas dafiir

teils/ teils

etwas dagegen

sehr dagegen

1

2

3

4

5

2. Sie sollten sich dem Rat Thres Arztes anschliefen, auch wenn Sie anderer Meinung sind.

Sehr dafiir

etwas dafiir

teils/ teils

etwas dagegen

sehr dagegen

1

2

3

4

5

3. Wihrend der Behandlung im Krankenhaus sollten Sie keine Entscheidungen {iber Ihre

eigene Behandlung treffen.

Sehr dafiir

etwas daftir

teils/ teils

etwas dagegen

sehr dagegen

1

2

3

4

5

4.Uber alltigliche medizinische Probleme (z.B. Schnupfen) sollten Sie selbst entscheiden.

Sehr dafiir

etwas dafiir

teils/ teils

etwas dagegen

sehr dagegen

1

2

3

4

5

5. Wenn sich bei Thnen eine Erkrankung verschlechtert, mochten Sie, dass Thr Arzt die Be-

handlung stdrker in die Hand nimmt?

Sehr dafiir

etwas dafiir

teils/ teils

etwas dagegen

sehr dagegen

1

2

3

4

5

6. Sie sollten selbst entscheiden, wie oft Sie Thren allgemeinen Gesundheitszustand tiber-

priifen lassen.

Sehr dafiir

etwas dafiir

teils/ teils

etwas dagegen

sehr dagegen

1

2

3

4

5

2.4.2 Von den Angehorigen erhobene Daten

Die Angehorigen der Patienten wurden ebenfalls anhand eines standardisierten Fra-
gebogens befragt. Dabei konnten sie das Interview fiir Nachfragen oder bei Ermii-
dungserscheinungen jederzeit kurz unterbrechen.
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Als soziodemographische Daten wurden erhoben: Alter, Geschlecht, Familienstand,
Wohnform, Beziehung zum Patienten, Zusammenleben mit dem Erkrankten, aktuel-
le Berufstatigkeit, die Anzahl der regelmédBiigen Kontakte und die Angabe, wer der

Hauptansprechpartner des Patienten bei medizinischen Entscheidungen ist.

Um die Krankheitseinsicht des Patienten mit der Clinical Insight Rating Scale (CIR)
abbilden zu konnen, wurden die Angehérigen nach den Griinden fiir Klinik- oder
Ambulanzbesuche, nach bestehenden kognitiven und funktionalen Defiziten des
betroffenen Angehorigen, sowie nach der Progression der Erkrankung gefragt (siehe

Tab. 6).

Tab. 6 Angehorige: "Clinical Insight Rating Scale" (CIR)

Weshalb ist Thr Angehoriger hier in Behandlung bzw. zur Untersuchung?

Hat Thr Angehoriger Probleme mit dem Gedéchtnis?

Hat Thr Angehoriger Schwierigkeiten alltdgliche Dinge (z.B. finanzielle Angelegenheiten,
Bedienung technischer Gerite, Bedienung Wasch-/Spiilmaschine, Radio/Fernseher) zu er-
ledigen?

Wie haben sich die Geddchtnisprobleme im letzten Jahr entwickelt?

Ebenso wurden die Angehorigen aufgefordert, drei Karten, die mit ,Ich selbst oder
andere Familienangehdorige”, ,Mein erkrankter Angehériger” und ,Die Arzte” be-
schriftet waren, zu sortieren und somit einzuschitzen, wer aus ihrer Sicht bei den
Patienten den wichtigsten, zweitwichtigsten oder den geringsten Einfluss bei den

verschiedenen Entscheidungen hat, beziehungsweise aus ihrer Sicht haben sollte. Es
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wurde nach dem aktuellen tatsichlich groften Einflussgeber bei wichtigen medizini-

schen Entscheidungen gefragt (siehe Tab. 7).

Tab. 7 Angehorige: "Wichtige medizinische Entscheidungen”

Wer hat bei wichtigen Entschei-
dungen, die die Gesundheit Thres | Ihr erkrankter Sie oder andere An- Die Arzte
Angehorigen betreffen, den groB- | Angehoriger gehorige
ten Einfluss?

Die Angehorigen duferten in Tab. 8 ihre Meinung beziiglich des groiten Einflusses
auf die zwei von den Patienten konkret getroffenen medizinischen Entscheidungen
und gaben mit Hilfe eines Zahlenstrahls an, wie zufrieden sie im Riickblick mit die-
ser Entscheidung waren auf einer Skala von 1 (= tiberhaupt nicht zufrieden) bis 5 (=

sehr zufrieden).

Tab. 8 Angehorige:" Tatsdchlich getroffene medizinische Entscheidungen”

1./2. getroffene Entscheidung des Patienten:

Wer hatte auf die oben

. Thr erkrankter An- Sie oder andere Die Arzte
genannte Entscheidung ehoriger Angehérige
den grofiten Einfluss? & & & &
Wie zufrieden sind Sie tiberhaupt nicht 1 2 3 45 sehr

mit Threr Entscheidung?

Mit Hilfe des Kartensortierens legten die Angehérigen fiir allgemeine medizinische
Entscheidungen und fiir vier spezifische Entscheidungen (Blutdruckmedikament,

Altenheim, Autofahren, Antidementivum) die Reihenfolge fest, wer ihrer Meinung
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nach den groBten (zweitgroten bzw. geringsten) Einfluss auf diese Entscheidungen

haben sollte (siehe Tab. 9).

Tab. 9 Angehorige: "Wichtige allgemeine und spezifische medizinische Entscheidungen”,
aus Sicht der Angehorigen

Bitte denken Sie ganz allgemein an medizinische Entscheidungen, die Thren Angehérigen
betreffen. Wer sollte Threr Meinung nach auf diese Entscheidungen den grofiten Einfluss
haben?

Thr erkrankter Sie oder andere

Angehoriger Angehorige Die Arzte

Bitte stellen Sie sich vor, der Hausarzt mdchte Threm Angehdrigen ein neues Medikament
gegen Bluthochdruck verordnen. Wer sollte Threr Meinung nach auf diese Entscheidung
den groBten Einfluss haben?

Thr erkrankter Sie oder andere

Angehoriger Angehorige Die Arzte

Bitte stellen Sie sich vor, es geht irgendwann darum, ob Ihr Angehoriger weiter zu Hause
leben oder in ein Altersheim umziehen soll. Wer sollte Ihrer Meinung nach auf diese Ent-
scheidung den groBten Einfluss haben?

Thr erkrankter Sie oder andere

Angehoriger Angehorige Die Arzte

Bitte stellen Sie sich vor, es geht darum, ob Thr Angehoriger weiter allein mit dem Auto
fahren soll oder nicht. Wer sollte Threr Meinung nach auf diese Entscheidung den grofiten
Einfluss haben?

Thr erkrankter Sie oder andere

Angehoriger Angehorige Die Arzte

Bitte stellen Sie sich vor, es geht darum, ob Thr Angehoriger zur Behandlung seiner Ge-
dichtnisprobleme ein neues Medikament erhalten soll. Wer sollte Threr Meinung nach auf
diese Entscheidung den groBten Einfluss haben?

Thr erkrankter
Angehoriger

Sie oder andere
Angehdrige

Die Arzte
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Um das Partizipationsbediirfnis der betroffenen Patienten aus Sicht der Angehérigen
zu bestimmen schitzten die Angehdrigen in Tab. 10 den Willen der Patienten fiir die

obengenannten Entscheidungen mittels Kartensortierens ein.

Tab. 10 Angehorige: "Wichtige allgemeine und spezifische medizinische Entscheidungen”,
aus Sicht der Patienten

Bitte denken Sie ganz allgemein an medizinische Entscheidungen, die Thren Angehorigen
betreffen. Wer sollte wohl - aus Sicht Ihres Angehorigen- auf diese Entscheidungen den
groften Einfluss haben?

Thr erkrankter Sie oder andere

Angehoriger Angehérige Die Arzte

Bitte stellen Sie sich vor, der Hausarzt mdchte Threm Angehdrigen ein neues Medikament
gegen Bluthochdruck verordnen. Wer sollte wohl - aus Sicht Ihres Angehorigen- auf die-
se Entscheidung den groften Einfluss haben?

Thr erkrankter Sie oder andere

Angehoriger Angehorige Die Arzte

Bitte stellen Sie sich vor, es geht irgendwann darum, ob Ihr Angehoriger weiter zu Hause
leben oder in ein Altersheim umziehen soll. Wer sollte wohl - aus Sicht Ihres Angehdori-
gen- auf diese Entscheidung den groiten Einfluss haben?

Thr erkrankter Sie oder andere

Angehoriger Angehérige Die Arzte

Bitte stellen Sie sich vor, es geht darum, ob Thr Angehoriger weiter allein mit dem Auto
fahren soll oder nicht. Wer sollte wohl - aus Sicht Thres Angehorigen- auf diese Entschei-
dung den groBten Einfluss haben?

Thr erkrankter Sie oder andere

Angehoriger Angehorige Die Arzte

Bitte stellen Sie sich vor, es geht darum, ob Thr Angehoriger zur Behandlung seiner Ge-
dichtnisprobleme ein neues Medikament erhalten soll. Wer sollte wohl - aus Sicht Ihres
Angehorigen- auf diese Entscheidung den groften Einfluss haben?

Thr erkrankter
Angehoriger

Sie oder andere
Angehdrige

Die Arzte
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Zudem bewerteten sie auf einer fiinfstufigen Skala, inwieweit sie dem Patienten bei
den oben genannten Entscheidungen eine gute Entscheidung zutrauten (siehe Tab.

11).

Tab. 11 Angehdrige: "Zutrauen", aus Sicht der Angehdrigen

Wie sehr trauen Sie es Threm Angehorigen zu, in Situationen, in denen es allgemein um sei-
ne Gesundheit geht, gute Entscheidungen zu treffen?

Ich traue es Thm Ich traue es Ihm
iiberhaupt nicht voll und ganz zu
. 1 2 3 4 5 . .
zu eine gute Ent- eine gute Entschei-
scheidung zu dung zu treffen

treffen

Bitte stellen Sie sich vor, der Hausarzt mochte Threm Angehorigen ein neues Medikament
gegen Bluthochdruck verordnen.

Wie sehr trauen Sie es Threm Angehdrigen zu, in dieser Situation eine gute Entscheidung zu
treffen?

Ich traue es Thm Ich traue es Ihm
iiberhaupt nicht voll und ganz zu
. 1 2 3 4 5 . .
zu eine gute Ent- eine gute Entschei-
scheidung zu dung zu treffen

treffen

Bitte stellen Sie sich vor, es geht irgendwann darum, ob Thr Angehériger weiter zu Hause
leben oder in ein Altersheim umziehen soll.

Wie sehr trauen Sie es Threm Angehdrigen zu, in dieser Situation eine gute Entscheidung zu
treffen?

Ich traue es Thm Ich traue es Ihm
iiberhaupt nicht voll und ganz zu
. 1 2 3 4 5 . .
zu eine gute Ent- eine gute Entschei-
scheidung zu dung zu treffen

treffen
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Bitte stellen Sie sich vor, es geht darum, ob Ihr Angehoriger weiter allein mit dem Auto fah-
ren soll oder nicht.

Wie sehr trauen Sie es Threm Angehdrigen zu, in dieser Situation eine gute Entscheidung zu
treffen?

Ich traue es Thm Ich traue es Ihm
iiberhaupt nicht 1 2 3 4 5 voll und ganz zu
zu eine gute Ent- eine gute Entschei-
scheidung zu dung zu treffen

treffen

Bitte stellen Sie sich vor, es geht darum, ob Ihr Angehoriger zur Behandlung seiner Ge-
dichtnisprobleme ein neues Medikament erhalten soll.

Wie sehr trauen Sie es Threm Angehdrigen zu, in dieser Situation eine gute Entscheidung zu
treffen?

Ich traue es Thm Ich traue es Ihm
iiberhaupt nicht voll und ganz zu

. 1 2 3 4 5 . .
zu eine gute Ent- eine gute Entschei-
scheidung zu dung zu treffen
treffen

2.4.2.1 Zarit Burden Interview (ZBI)

Das Zarit Burden Interview wurde im Jahre 1980 von Zarit et al. entwickelt. Die betei-
ligten Wissenschaftler bezogen ihre klinischen Erfahrungen mit Angehdrigen De-
menzkranker ein und verwendeten zusétzlich die Ergebnisse einer Studie von Lo-
wenthal et al. (1967). Das ZBI wurde inzwischen in viele verschiedene Sprachen
tibersetzt und wurde auch bei Angehérigen von Patienten mit anderen Krankheits-
bildern eingesetzt (Magana et al., 2007). Die deutsche Version des ZBI (G-ZBI) wies
eine hohe Reliabilitit (Cronbach 0=0,91) und Validitit auf (Braun et al., 2010). Der
Fragebogen erhebt die subjektive Belastung der Angehorigen, indem diese ihre emo-
tionale und physische Gesundheit sowie die subjektiven Verdnderungen ihres sozia-
len und finanziellen Status einschétzen sollen, die im Zusammenhang mit der Ver-

sorgung ihres erkrankten Familienmitgliedes stehen. Das ZBI besteht aus 22 Items.
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Item 1 bis 21 ermittelt die Belastungen, die durch Betreuung des Angehérigen im
privaten und beruflichen Bereich aufkommen. Anschliefend wird der Summenscore
gebildet. Item 22 erfragt die gesamte subjektive Belastung, die durch die Versorgung
des Erkrankten entsteht. Die Angehérigen beantworten die Fragen anhand einer
funfstufigen Likert-Skala (O=niemals, 1=selten, 2=manchmal, 3=hé&ufig, 4=immer).
Der Summenscore liegt zwischen 0 (minimale Belastung) und 84 (maximale Bela-
stung).

Im Angehorigen-Interview wurde bei der vorliegenden Untersuchung nur eine ver-
kiirzte Version des ZBI verwendet. Diese Version besteht aus 12 Items und bildet
neben den psychischen Belastungen der Angehorigen auch deren Haufigkeit ab. Die
Ergebnisse der verkiirzten Version waren in einer 2001 durchgefiihrten Studie mit
denen der Langversion vergleichbar. (Bédard et al., 2001). Das ZBI mit den 12 Items
ist aufgrund seiner Kiirze ein leicht zu bedienendes Messinstrument fiir die Angeho-

rigenbelastung und ldsst sich sehr gut in der Praxis einsetzen (siehe Tab. 12).
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Tab. 12 Angehorige: "Zarit Burden Inerview" (verkiirzte Version) von Zarit et al.

nie selten | manch | hdufig | immer
mal

Haben Sie das Gefiihl, dass Sie aufgrund der Zeit, die
Sie mit Threm Angehorigen verbringen, nicht mehr ge- 0 1 2 3 4
nug Zeit fiir sich selbst haben?
Fiihlen Sie sich belastet durch die Betreuung Thres An-
gehorigen einerseits und Thren Bemiihungen, anderen| 0 1 2 3 4
beruflichen oder familidren Verpflichtungen nachzu-
kommen, andererseits?
Sind Sie verdrgert, wenn Sie Ihren Angehéorigen um sich|
haben? 0 1 2 3 4
Haben Sie das Gefiihl, dass Thr Angehoriger zurzeit
einen negativen 0 1 2 3 4
Einfluss auf Thre Beziehungen zu anderen Familienmit
gliedern oder Freunden ausiibt?
Fiihlen Sie sich tiberfordert, wenn Sie mit Threm Ange-
horigen zusammen sind? 0 1 2 3 4
Haben Sie das Gefiihl, dass Ihre Gesundheit durch die
Betreuung Thres Angehoérigen gelitten hat? 0 1 2 3 4
Haben Sie das Gefiihl, dass Sie wegen Ihres Angehdori-
gen weniger Privatleben haben als Sie es sich wiinschen? 0 1 2 3 4
Haben Sie das Gefiihl, dass Thre sozialen Kontakte dar-
unter gelitten haben, dass Sie lhren Angehorigen 0 1 2 3 4
betreuen?
Haben Sie das Gefiihl, dass Sie seit der Erkrankung Ihres
Angehorigen die Kontrolle tiber Thr Leben verloren ha- 0 1 2 3 4
ben?
Sind Sie sich unsicher, wie es mit Threm Angehérigen|
weitergehen soll? 0 1 2 3 4
Haben Sie das Gefiihl, dass Sie mehr fiir Ihren Angeho-
rigen tun sollten? 0 1 2 3 4
Haben Sie das Gefiihl, dass Sie bei der Betreuung Ihres 0 . ) 3 A

Angehorigen etwas besser machen kénnten?
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2.4.3 Von den Arzten erhobene Daten

Die behandelten Arzte der Patienten wurden im Rahmen eines Telefoninterviews
nach ihrer drztlichen Fachrichtung, der Anzahl der Jahre, wie lange sie den Patienten
behandelten, wie sie die Demenzschwere auf einer Skala von 0 = Demenz nicht vor-
handen bis 5 = extrem schwere Demenz einschitzten und nach der Anzahl der De-
menzkranken, die sie in ihrer Praxis betreuten, befragt. Sie sollten die Priferenzen
des Patienten beziehungsweise ihre eigene Priferenz, wer die medizinischen Ent-
scheidungen treffen sollte, benennen, und bewerten, inwieweit sie dem Patienten

eine gute Entscheidung zutrauten (siehe Tab. 13).
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Tab. 13 Hausérzte: "Medizinische Entscheidungen"

Bitte denken Sie ganz allgemein an medizinische Entscheidungen, die Thren Patienten be-
treffen. Wer sollte wohl - aus Sicht Thres Patienten- auf diese Entscheidungen den groiten

Einfluss haben?

Der Patient selbst

Seine
Angehorigen

Die behandelnden Arzte

Wer sollte wohl Ihrer Meinung nach auf diese Entscheidungen den groiten Einfluss ha-

ben?

Der Patient selbst

Seine
Angehorigen

Die behandelnden Arzte

Wer hat tatsdchlich auf diese Entscheidungen den groften Einfluss?

Der Patient selbst

Seine
Angehorigen

Die behandelnden Arzte

Wie sehr trauen Sie es Threm Patienten zu, in Situationen, in denen es allgemein um seine
Gesundheit geht, gute Entscheidungen zu treffen?

Ich traue es Ihm
iiberhaupt nicht
zu eine gute Ent-
scheidung zu
treffen

Ich traue es Ihm
voll und ganz zu
eine gute Entschei-
dung zu treffen

2.4.4 Vom Zentrum fiir kognitive Storungen erhobene Daten

2.4.4.1 Krankheitsspezifische Daten

Die Diagnose der Patienten wurde aus den vorliegenden Arztbriefen des Zentrums

fiir kognitive Stérungen der Klinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie der Techni-

schen Universitdt Miinchen tibernommen. In die Studie eingeschlossen wurden nur

Patienten mit der Diagnose "leichte kognitive Stérung" (ICD-10-Nr.: F06.7) oder
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"Alzheimer-Krankheit" (ICD-10-Nr.: F00.0: Demenz bei Alzheimer-Krankheit mit
frithem Beginn, Typ 2 oder F00.1: Demenz bei Alzheimer-Krankheit mit spatem Be-
ginn, Typ 1). Dartiber hinaus wurden der Zeitpunkt des Erstmanifestation, der Zeit-
punkt der Erstdiagnose der kognitiven Storung bzw. der Alzheimer-Krankheit, die
aktuelle Medikation und eventuelle Hinweise auf eine depressive Erkrankung aus
den vorhandenen Arztbriefen und Patientenakten in die Studie miteinbezogen. Der
Schweregrad der Erkrankung wurde von den Arzten mittels der Clinical Dementia
Rating Scale (CDR) beurteilt (Morris, 1993). Der CDR-Score bewegt sich im Bereich

von CDR = 0 (keine Demenz) bis CDR = 3 (schwere Demenz).

2.4.4.2 Psychometrische Daten

Um die kognitiven Defizite zu objektivieren, wurden in der klinischen Diagnostik,
neben der Feststellung der Diagnose durch zwei erfahrene Kliniker, neuropsycholo-
gische Testungen, korperliche und neurologische Untersuchungen, Blutuntersu-
chungen und strukturelle Gehirnuntersuchungen mittels Magnetresonanztomogra-
phie oder Computertomographie vorgenommen. Die psychometrische Beurteilung
basierte auf der Consortium to Establish a Registry for Alzheimer’s Disease (CERAD)
neuropsychologischen Testbatterie (Morris et al., 1989), die die Mini-Mental-State-

Examination (MMSE) enthielt (Folstein et al., 1975).

2.4.4.2.1 Mini-Mental-State-Examination (MMSE)

Die Mini-Mental-State-Examination, auch Folstein-Test oder kurz Mini-Mental ge-
nannt, wurde von Folstein et al. als kurzes standardisiertes Screening-Verfahren
entwickelt, um den kognitiven Zustand dlterer Personen und auch den Verlauf der

Kognition beurteilen zu konnen. AuSerdem wurde es moglich, kognitive Beeintrach-

47



tigung von Depression mit kognitiven Einbufien oder reinen Depressionen zu unter-
scheiden. Gesunde Vergleichpersonen hatten mit der Aufgabenstellung in der Regel
keine Probleme. Getestet wurde zeitliche und rdumliche Orientierung, Merk- und
Erinnerungsfdhigkeit, Aufmerksamkeit, Sprache und Sprachverstindnis, aulerdem
Lesen, Schreiben, Zeichnen und Rechnen. Erreichte Punkte wurden addiert, wobei
maximal 30 Punkte erreicht werden konnten. Eine kleinere Punktzahl bedeutete eine
schlechtere Leistung. 30 bis 24 Punkte wurden von kognitiv nicht beeintrachtigten
Personen erreicht, bei kleiner 24 Punkten sprach man von kognitiv beeintrachtigt, bei
kleiner 20 Punkten wurde von einer Demenz ausgegangen (Folstein et al., 1975). Die
Inter-Rater-Reliabilitdt lag bei r = 0.83, bei Wiederholungen innerhalb von 24 Stun-
den bei r = 0,89. Obwohl die Mini-Mental-State-Examination eine schnelle (Testdau-
er sieben bis neun Minuten) und aussagekriftige Methode ist, wurde sie dennoch
nur zur Ergédnzung der neuropsychologischen Testung gedacht und kann diese kei-
nesfalls ersetzen (Kessler et al., 2000), da alleine schon das Alter und die Schulbil-

dung der Teilnehmenden unterschiedliche Ergebnisse hervorriefen (Crum et al.,

1993).

2.4.4.2.2 Neuropsychologische CERAD-Testbatterie

1986 wurde in den USA das Consortium to Establish a Registry for Alzheimer’s Di-
sease (CERAD) vom National Institute on Aging gegriindet (NIA). Der Hintergrund
war, dass ein kurzer standardisierter Test entwickelt werden sollte, um eine Alzhei-
mer-Krankheit erkennen zu kénnen und die Schwere der kognitiven Beeintrachti-
gung erfassen zu kénnen. Morris et al. entwickelten daraufhin die neuropsychologi-
sche CERAD-Testbatterie. Diese priift Hirnleistungen ab, welche die spezifischen
kognitiven Beeintrachtigungen der Alzheimer-Krankheit ausmachen, ndmlich Ge-

dédchtnis, Sprache, Orientierung und Praxie. Die CERAD-Testbatterie besteht aus
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acht verschiedenen Tests: 1. verbale Fliissigkeit; 2. Boston Naming Test; 3. Mini-
Mental-State-Examination; 4. Wortliste Gedachtnis; 5. Konstruktive Praxis; 6. Wortli-
ste Abrufen; 7. Wiedererkennen; 8. Konstruktive Praxis Abrufen. Die Dauer des Tests
betragt ungefahr 30-45 Minuten. Gesunde Probanden brauchten dafiir ca. 20 Minuten
(Morris et al., 1989). Die Auswertung der individuellen Testergebnisse wurde mit
Hilfe von Standardabweichungen vergleichbar gemacht, inwieweit der Patient vom
Mittelwert der Leistung abwich, die aufgrund seines Alters, seines Geschlechts und
seiner Ausbildungsdauer erwartet werden konnte. Der CERAD-Testbatterie wurde
eine gute Reliabilitdt, Validitit und Auswertungsobjektivitdt nachgewiesen (Morris

et al., 1989; Morris et al., 1993b; Satzger et al., 2001; Welsh et al., 1992).

2.5 Datenanalyse

Patienten mit amnestischer MCI (a-MCI) und beginnender Alzheimer-Krankheit
wurden fiir die Analyse als eine Gruppe zusammengefasst, um die Varianz des Da-
tenbestandes zu erhchen. A-MCI wurde als ein Vorstadium der Alzheimer-
Krankheit mit jahrlichen Ubergangsraten bis zu 20 Prozent angesehen (Morris et al.,
2001).

Um die Beispiele und das Partizipationsbediirfnis der Patienten deskriptiv beschrei-
ben zu konnen wurden die arithmetischen Mittel, Haufigkeiten und Standardabwei-
chungen berechnet. Mit Hilfe einer ordinalen Regressionsanalyse konnte das Partizi-
pationsbediirfnis der Patienten prognostiziert werden. Der Rang des Partizipations-
bediirfnisses (Rang 1 = Haupteinfluss auf Entscheidung, Rang 2 = zweitwichtigster
Einfluss, Rang 3 = geringster Einfluss) wurde als abhédngige Variable, das Alter, Ge-
schlecht, Schulbildung (gréBer bzw. kleiner 10 Jahre), MMSE-Ergebnis und das Zu-
trauen der Patienten in ihre Entscheidungsfdhigkeit als unabhéngige Variablen fest-

gelegt. Um die Beurteilungen der Arzte und der Angehérigen mit dem aktuellen Par-
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tizipationsbediirfnis der Patienten als abhdngige gepaarte Stichproben vergleichen
zu kénnen, beniitzten wir den Wilcoxon Rank Test. Somit wurde nicht nur die Rich-
tung (Vorzeichen) der Differenzen, sondern auch die Hohe der Differenzen bertick-
sichtigt. Zur Beurteilung, ob Angehdrige und Arzte das Partizipationsbediirfnis der

Patienten vorhersagen konnen, berechneten wir Kendalls ,,tau” ().
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3 Ergebnisse

3.1 Teilnehmer

3.1.1 Patienten

Im Befragungszeitraum erfiillten n = 150 Patienten die Einschlusskriterien. Davon
lehnten n = 50 Patienten die Studienteilnahme ab. So verblieb ein Patientenkollektiv
von n = 100 Patienten, davon n = 29 Patienten mit dem Krankheitsbild des amnesti-
schen MCI (a-MCI) und n = 71 Patienten mit der Diagnose der beginnenden Alzhei-
mer-Krankheit (mild AD). Beide Krankheitsbilder wurden fiir die weiteren Analysen
zusammengefasst. Beziiglich Alter, Bildung und Familienstand gab es keine signifi-
kanten Unterschiede zwischen Patienten mit a-MCI oder beginnender Alzheimer-
Krankheit. Dagegen unterschied sich bei den Patienten mit a-MCI die Anzahl der

Miénner mit n = 24 signifikant von der Anzahl der Frauen mitn =5 (p = 0,003).

Das Alter der Patienten war im Durchschnitt Anfang 70 und es nahmen etwas mehr
Minner als Frauen teil. Mehr als die Hilfte der Patienten gingen mehr als 10 Jahre
zur Schule. Der tiberwiegende Teil der Teilnehmer lebten in einer festen Beziehung
bzw. lebten mit ihren Angehorigen zusammen. Einige wenige Patienten waren noch
berufstitig. Die Krankheitsdauer betrug im Mittel ungefdhr vier Jahre. Im MMSE
erreichten die Patienten im Schnitt fast 24 Punkte. Der MMSE-Score war bei Patien-
ten mit beginnender Alzheimer-Krankheit signifikant niedriger (Mittelwert: 22,5) als
bei Patienten mit a-MCI (Mittelwert 26,6, p < 0,001). Im Mittel wiesen die Studien-
teilnehmer in der Clinical Insight Rating Scale (CIR) 2,5 Punkte auf. Ungefdhr zwei
Drittel der Patienten wurden mit Antidementiva behandelt, ein Drittel mit Antide-

pressiva (siehe Tab. 14).
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Tab. 14 Teilnehmende Patienten

Patienten
Patientenzahl (%) 100 (100)
aMCI n (%) 29 (29)
mild AD n (%) 71 (71)
Mittleres Alter, Jahre (SD) (Altersspanne) 72,3 (+8.3) (49-87)
Weibliches Geschlecht n (%) 40 (40)
> 10 Jahre Schulbildung n (%) 58 (58)
Familienstand, feste Partnerschaft n (%) 80 (80)
geschieden, verwitwet n (%) 20 (20)
Wohnform, allein n (%) 14 (14)
mit Angehorigen n (%) 85 (85)
Aktuelle Berufstdtigkeit n (%) 4(4)
Kranheitseinsicht (CIR), Skala von 0 bis 8 (SD) 2,5 (x2.2)
MMSE, Mittelwert Punkte (SD) 23,7 (x3.2)
=25 Punkte n (%) 42 (42)
20-24 Punkte n (%) 45 (45)
<19 Punkte n (%) 10 (10)
unbekannt n (%) 3(3)
Mittlere Krankheitsdauer, Jahre (SD) 4,1 (+2.7)
Antidementivum n (%) 66 (66)
Antidepressivum n (%) 29 (29)

3.1.2 Angehorige

Von den 100 Angehorigen erkldrten sich n = 99 der Angehorigen bereit, an der Be-
fragung teilzunehmen. Ein Angehdriger konnte aus akuten eigenen Krankheitsgriin-
den nicht am Interview teilnehmen. Im Durchschnitt waren die Angehdrigen ca. 65
Jahre alt und zwei Drittel der Angehorigen waren Frauen. Der tiberwiegende Anteil
der Angehorigen waren die Lebenspartner der Patienten. Ungefihr ein Drittel der

Angehorigen waren zum Befragungszeitpunkt aktuell berufstitig. Durch die Krank-
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heit des Patienten erreichten die Angehérigen einen durchschnittlichen Belastungs-

grad von 13,4 Punkten beim Zarit Burden Interview (siehe Tab. 15).

Tab. 15 Teilnehmende Angehorige

Angehorige
Angehorigenzahl n (%) 99 (100)
Mittleres Alter, Jahre (SD) (Altersspanne) 65,7 (x11.6) (23-84)
Weibliches Geschlecht n (%) 66 (67)
Beziehung zum Patienten n (%)
(Ehe-)Partner 79 (80)
Kind 15 (15)
Freund 3(3)
Andere 2(2)
Aktuelle Berufstdtigkeit n (%) 27 (27)
Mittlere Belastung ZBI, Punkte (SD) 13,4 (+8,5)

3.1.3 Behandelnde Arzte

Schlieflich wurden die behandelnden Arzte der Patienten (n = 93) befragt, davon
waren 82 Hausirzte bzw. Internisten, 11 Neurologen bzw. Psychiater. Vier Arzte
tiberwiesen je zwei Patienten. Im Durchschnitt schitzten sie die Demenzschwere auf
einer Skala von 0 (nicht vorhanden) bis 5 (extrem schwer) bei 2,39 ein (SD+1,07). Die
Behandlungsdauer der Patienten betrug im Mittel 11 Jahre. Die Arzte behandelten im

Durchschnitt 45,5 Demenzpatienten (siehe Tab. 16).
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Tab. 16 Behandelnde Arzte

Arzte
Arzteanzahl (%) 93(100)
Fachrichtung n (%)
Hausarzt/Internist 82 (88)
Neurologe /Psychiater 11 (12)
Mittlere Demenzschwere; Skala von 0 bis 5 (SD) 2,39 (+1,07)
Mittlere Behandlungsdauer (SD), (Behandlungsjahre) 11.0 (x11.9) (1-59)
mittlere Anzahl Demenzpatienten (SD), (Demenzpatienten 45,5 (+60.2) (1-450)
gesamt)

3.2 Partizipationsbediirfnisse der Patienten

3.2.1 Ausmaf$ der gewiinschten Partizipation an Entscheidungen (API)

Der Mittelwert der Subskala Partizipationsprédferenz des Autonomy Preference Index
(API) war 49,8 aus einem moglichen Wertebereich von 0 bis 100 (Bereich 17 bis 83;
SD +15,3). Jedoch war die interne Konsistenz der Skala sehr niedrig mit einem Cron-
bach alpha von 0,55 und somit unterhalb eines akzeptablen Bereiches (empfohlener

Mindestwert von Cronbachs alpha =0,7; Spector, 1992).

3.2.2 Ausmaf3 der gewiinschten Partizipation der Patienten an allgemeinen me-
dizinischen Entscheidungen (Kartensortieren)

Fiir die weiteren Analysen wurden die Ergebnisse des Kartensortierens beniitzt. So

konnte der Einfluss der Angehdrigen und der behandelnden Arzte auf die einzelnen

Entscheidungen und eine Entscheidungshierarchie dargestellt werden, je nachdem

welchen Rang (Rang 1 bis 3) der Patient vergeben hatte. Rang 1 wurde an denjeni-
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gen vergeben, der den groften Einfluss auf die jeweilige Entscheidung hatte, Rang 3
bedeutete den geringsten Einfluss.

Wenn es um die Einflussnahme auf allgemeine medizinische Entscheidungen geht,
erreichten die Patienten einen mittleren Rang von 1,87 (SD £0,80) und zeigten damit,

dass sie den grofiten Einfluss haben wollten (siehe Tab. 17).

3.2.3 Ausmaf$ der gewiinschten Partizipation der Patienten bei konkreten sozia-

len und medizinischen Fragestellungen (Kartensortieren)

Die Befragung zeigte, dass das Partizipationsbediirfnis der Patienten deutlich vom
Thema der Entscheidung abhing. Wéhrend fiir die sozialen Entscheidungen, wie
Umzug in ein Seniorenheim oder Aufgabe des Autofahrens, die Patienten selbst den
grofiten Einfluss auf diese Entscheidungen nehmen wollten, sollten die Arzte aus
Sicht der Patienten bei den konkreten medizinischen Entscheidungen (Medikamen-
teneinnahme) aufgrund ihrer Fachkompetenz einen hoheren Stellenwert einnehmen.
Generell gestanden die Patienten ihren Angehdorigen sowohl in sozialen, als auch in
medizinischen Entscheidungen nur einen geringeren Einfluss zu, auch wenn die
Angehérigen bei den sozialen Entscheidungen in der Hierarchie noch vor den Arz-

ten lagen (siehe Tab. 17).
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Tab. 17 Partizipationsbediirfnis der Patienten bei allgemeinen medizinischen und konkreten
sozialen und medizinischen Fragestellungen

Partizipationsbediirfnis Patienten Angehbrige Arzte
mittl. mittl. mittl.
SD SD SD
Rang Rang Rang

Allgemeine medizinische Entscheidun-
1.87 +(0.80 2.13 +0.73 1.94 +0.91
gen

Verschreiben eines Blutdruckmedi-
195 | «0.74 | 253 | £0.66 | 1.51 | =0.70

kaments

Umzug in ein Seniorenheim 1.28 | =0.60 [ 2.01 [ x0.56 | 2.71 | =0.56
Aufgabe des Autofahrens 1.39 | =0.63 | 1.92 | x0.63 | 2.69 | =0.60
Verschreiben eines Antidementivums 190 | x0.77 | 2.37 | =0.71 | 1.73 | =0.84

Anmerkung: Je niedriger der mittlere Rang desto hoher ist das Partizipationsbediirfnis

3.2.4 Zutrauen der Patienten in die eigene Entscheidungsfihigkeit im Vergleich

mit der Einschitzung von Angehorigen und Arzten

Hinsichtlich des Zutrauens der Patienten in ihre eigene Entscheidungsfahigkeit (5-
Punkte Skala von 1 (ich traue es mir tiberhaupt nicht zu) bis 5 (ich traue es mir voll
und ganz zu) bewerteten sich die Patienten im Durchschnitt als ziemlich kompetent
mit einem Mittelwert von 3,5 (SD +1,02), der iiber dem theoretischen Mittelwert
(3=neutral) von 3,0 auf der Skala liegt (p<0,001).

Die Angehorigen beurteilten die Entscheidungsfdhigkeit der Patienten fast gleich wie
die Patienten selbst. Die Arzte dagegen schitzten die Entscheidungsfihigkeit der

Patienten signifikant schlechter ein (p=0,04; siche Tab. 18).
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Tab. 18 Einschitzung der Entscheidungsfihigkeit Patient

Einschitzung Entscheidungsfihigkeit bei sD Vergleich mit Ein-
allg. med. Entscheidungen Mittelwert schitzung Patient (T-
Test)
Patienten 3,50 +1,02
Angehorige 3,47 +1,12 T=0,22 p=0,83
Arzte 3,16 +1,19 | T=2,13 | p=0,04

3.2.5 Prdadiktoren des Partizipationsbediirfnisses

Das Partizipationsbediirfnis der Patienten kann zu einem gewissen Teil (Nagelker-
ke=0,15) anhand des MMSE-Scores (b = 0,13, P = 0,05) und dem Zutrauen der Patien-
ten in ihre Entscheidungsfahigkeit (b = 0,49, P = 0,02) vorausgesagt werden. Dabei
war das Partizipationsbediirfnis umso ausgepragter, je hoher der MMSE-Score war

und je mehr Zutrauen die Patienten in ihre Entscheidungsfahigkeit hatten.

3.2.6 Fremdeinschitzung des Partizipationsbediirfnisses der Patienten durch

Angehorige und Hausirzte

Um zu iiberpriifen, wie gut die Angehéorigen und die behandelnden Arzte das indi-
viduelle Partizipationsbediirfnis der Patienten einschitzen konnten, sollten diese
wiederum durch das Kartensortieren eine Entscheidungshierarchie festlegen.

Insgesamt liefs sich sagen, dass es keine signifikanten Unterschiede im Hinblick auf
die Durchschnittswerte des Partizipationsbediirfnisses zwischen Patienten, ihren
Angehérigen und behandelnden Arzten gab. Einzige Ausnahme bestand bei der Ein-
schiatzung der Angehoérigen beziiglich der Aufgabe des Autofahrens. Da schrieben
sie den Patienten eine gewichtigere Rolle bei der Entscheidung zu, als die Patienten

fiir sich selbst beanspruchten (siehe Tab. 19).
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Es zeigte sich, dass die Angehorigen das Partizipationsbediirfnis der Patienten bei
allgemeinen medizinischen Entscheidungen um einiges genauer vorhersagen konn-
ten als die Arzte (mittlerer Rang des Partizipationsbediirfnis: Patient=1,87; Angehé—
rige=1,78; Arzte=1,98). Dessen ungeachtet war die Einschétzung des Partizipations-
bediirfnisses generell schlecht. Kendalls tau (b) lag bei der Einschdtzung der Ange-
hé’)rigen bei 0,24 und bei der Einschéitzung der Arzte bei 0,07, was fiir eine niedrige

interne Validitdt spricht.
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Tab. 19 Einschitzung des Partizipationsbediirfnisses der Patienten durch die Angehorigen

und Hauséarzte

Einschdtzung des

Vergleich mit dem Partizipa-
tionsbediirfnis der Patienten

Partizipationsbe- (Wilcoxon Rank Test)
diirfnisses durch
die Angehorigen:
mittlerer Rang (SD)
Z P
Allg. medizinische Entscheidungen 1,78 (x0.87) -1,07 0,28
Verschreiben eines Blutdruckmedi- 1,96 (+0.81) 0,02 0,98
kaments
Umzug in ein Seniorenheim 1,38 (+0.68) -1,20 0,23
Aufgabe des Autofahrens 1,26 (+0.53) -2,02 0,04
Verschreiben eines Antidementivums 1,85 (+0.81) -0,70 0,49
Einschdtzung des
Partizipationsbe-
diirfnisses durch
die Arzte: mittlerer
Rang (SD)
Allg. medizinische Entscheidungen 1,98 (+0.88) -0,95 0,35
Anmerkung: Je niedriger der mittlere Rang desto hoher ist das geschitzte Partizipationsbediirfnis

3.2.7 Priferenzen der Angehorigen und Arzte iiber die Rolle der Patienten bei

Entscheidungen

Die Angehorigen hatten deutlich andere Priaferenzen und Vorstellungen in Bezug

auf das Partizipationsbediirfnis der Patienten. Sie wollten, dass die Patienten bedeu-

tend weniger Einfluss haben. Dies zeigte sich vor allem bei den sozialen Entschei-

dungen (Umzug in ein Seniorenheim und Aufgabe des Autofahrens mit einem jewei-

ligen p<0,001). Insgesamt ldsst sich sagen, dass sich die Praferenzen von Angehori-

gen und Patienten signifikant unterscheiden.
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Die Arzte wollten den Patienten auch eine geringere Rolle bei den allgemeinen me-

dizinischen Entscheidungen zusprechen, auch wenn diese etwas hoher als die der

Angehorigen war (siehe Tab. 20).

Tab. 20 Priferenz der Angehorigen und Arzte iiber die Rolle der Patienten

Priferenz der Angeho-
rigen iiber die Rolle

Vergleich mit dem Par-
tizipationssbediirfnis
der Patienten (Wilcoxon

der Patienten: mittle- Rank Test)
rer Rang (SD)
Z P
Allg. medizinische Entscheidungen 2,13 (+0,83) -2,49 0,013
Verschreiben eines Blutdruckmedikaments 2,19 (+0,77) -2,49 0,013
Umzug in ein Seniorenheim 1,94 (+0,83) -5,35 <0,001
Aufgabe des Autofahrens 1,89 (+0,83) -4,26 <0,001
Verschreiben eines Antidementivums 2,13 (+0,81) -2,17 0,03
Priferenz der Arzte
iiber die Rolle der Pa-
tienten: mittlerer Rang
(SD)

Allg. medizinische Entscheidungen 2,00 (+0,90) -1,34 0,18

Anmerkung: Je niedriger der mittlere Rang desto hoher ist das préferierte Partizipationsbediirfnis

3.2.8 Vergleich des empfundenen Einfluss aus der Sicht der Patienten mit der

Einschidtzung des tatsichlichen Einflusses des Patienten aus der Sicht von

Angehérigen und Arzten

Beim Vergleich des als tatsdchlich empfundenen Einfluss bei allgemeinen medizini-

schen Entscheidungen fiel auf, dass die Mittelwerte der Rénge der Patienten und die

der Arzte sehr dhnliche Ergebnisse erzielten. Die Angehorigen schitzten den tat-

sdchlich empfundenen Einfluss der Patienten als signifikant geringer ein als die Pati-
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enten (Z= -3,1, p=0,002) und die Hausérzte (Z=-2,7, p=0,008) diesen einschitzten

(siehe Tab. 21).

Tab. 21 Tatsdchlicher Einfluss Patient bei allgemeinen medizinischen Entscheidungen

Tatsdchlicher Einfluss Patient aus der Sicht von: | mittlere Rénge SD

Patient 2,02 +0,82
Angehoriger 2,36 +0,76
Arzt 2,09 =0,86

Anmerkung: Je niedriger der mittlere Rang desto hoher ist die tatsdchliche Partizipation

3.2.9 Vergleich des erwiinschten Einflusses mit dem empfundenen Einfluss aus

der Sicht der Patienten

Beim Vergleich des gewiinschten Einflusses auf medizinische Entscheidungen mit
dem vom Patienten empfundenen Einfluss war der erwiinschte Einfluss signifikant

hoher (siehe Tab. 22).

Tab. 22 Empfundener Einfluss aus der Sicht des Patienten

Einfluss | mittlerer Rang SD Wilcoxon Rank Test
empfunden 2,02 +0,82
Erwiinscht 1,87 Z=278 p=0,005

Anmerkung: Je niedriger der mittlere Rang desto hoher ist das Partizipationsbediirfnis
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4 Diskussion

4.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Die Patienten in unserer Studie zeigten ein relativ hohes Partizipationsbediirfnis. Es
kristallisierte sich heraus, dass die Patienten besonders bei sozialen Entscheidungen
ihre Autonomie beibehalten wollten. Sie schétzten sich in Hinsicht auf ihre Entschei-
dungsfihigkeit als weitgehend kompetent ein.

Bei medizinischen Fragestellungen tibertrug ein Grofiteil der Patienten den behan-
delnden Arzten die Entscheidungsgewalt. Auffillig war hierbei, dass die Patienten
ihren Angehorigen generell nur eine untergeordnete Rolle bei der Entscheidungsfin-
dung zuwiesen. Umgekehrt standen die Angehdrigen den Erkrankten lange nicht so
viel Entscheidungsfreiheit zu, sondern trafen die Entscheidungen fiir die Patienten
lieber selbst. Angehérige als auch die Arzte schétzten das Partizipationsbediirfnis
der Patienten als geringer ein als es tatsdchlich war.

Die Patienten hatten ein umso weniger ausgeprégtes Partizipationsbediirfnis, je stdr-
ker ihre kognitiven Fahigkeiten eingeschridnkt waren beziehungsweise je weniger

Zutrauen sie in ihre eigene Entscheidungsfdhigkeit hatten.

4.2 Einschrinkungen der Studie

Alle Patienten wurden am spezialisierten Zentrum fiir kognitive Stérungen des Kli-
nikums Rechts der Isar der Technischen Universitit Miinchen rekrutiert. Somit re-
prasentieren die Ergebnisse eventuell nicht die durchschnittliche Bevolkerung mit
den Krankheitsbildern amnestische MCI beziehungsweise beginnender Alzheimer-
Krankheit. Patienten, die motiviert waren, sich in einer spezialisierten Klinik unter-
suchen und moglicherweise behandeln zu lassen, waren unter Umstdnden auch eher
bereit, an einer Studie teilzunehmen und zeigten moglicherweise ein gréfieres Inter-
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esse, sich an medizinischen Entscheidungen zu beteiligen als Patienten, die einem
Klinikbesuch und einer Behandlung eher ablehnend gegentiberstanden.

Patienten mit amnestischer MCI und beginnender Alzheimer-Krankheit wurden fiir
die aktuelle Studie zu einer Gruppe zusammengefasst, um aus einem grofseren Pati-
entenkollektiv Daten erheben zu kénnen. Obwohl die amnestische MCI oft ein Vor-
stadium zur Alzheimer-Krankheit ist (Deutsche Gesellschaft fiir Psychiatrie, Psycho-
therapie und Nervenheilkunde, 2010; Mitchell et al., 2009) und Patienten nur einge-
schlossen wurden, wenn ihre kognitiven Beschwerden durch einen Stellvertreter,
z.B. eines Angehorigen, bestdtigt worden sind, konnten auch einige Patienten in die
Studie eingeschlossen worden sein, deren amnestische MCI eine andere Ursache als
die Alzheimer-Krankheit hat, die aber zu dem gegenwartigen Zeitpunkt noch nicht
bekannt war. Dies ist potentiell ein generelles Problem der korrekten Diagnosestel-
lung.

Die vorliegende Studie hatte das Ziel, das Partizipationsbediirfnis bei Patienten mit
kognitiven Defiziten darzustellen. Der potentielle Fehler, dass Patienten, deren Ver-
schlechterung ihrer kognitiven Leistung nicht aufgrund einer Alzheimer-Krankheit
zustande kam, eingeschlossen wurden, wiirde eher klein sein. Auch das Fehlen des
histopathologischen Nachweises der klinischen Diagnose war vermutlich ein gering-
fugiges Problem. Insbesondere aufgrund der Tatsache, dass die Validitdt der
ADCS/ADRDA-Kriterien fiir wahrscheinliche Alzheimer-Krankheit durch Autopsi-
en belegt wurde, wurden die gestellten Diagnosen bei Studien-Kohorten, die in spe-
zialisierten Zentren rekrutiert wurden, als gut bewertet (Morris et al., 1988).

Da die Studie neben dem Patienteninterview auch eine Befragung der begleitenden
Angehorigen beinhaltete, besteht die Moglichkeit, dass der eine oder andere Patient
trotz der zugesicherten Verschwiegenheit gegentiber seinen Angehdrigen nicht seine
tatsdchliche Meinung vertreten haben, sondern eine Meinung, die sein Angehériger

gerne von ihm horen wollte. Es wurde auflerdem nicht untersucht, ob das formulier-
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te Partizipationsbediirfnis schon vor der Erkrankung vorhanden war, oder ob der
Patient aufgrund seiner Personlichkeitsstruktur im Gegensatz dazu als noch Gesun-
der generell eher keine eigenen Entscheidungen traf, sondern dies einer anderen Per-
son iiberlassen hatte. Der Vergleich mit einer gesunden, gleichaltrigen Kontrollgrup-
pe hitte es ermdglicht, genauer den Einfluss der eingeschréankten Kognition auf das
Partizipationsbediirfnis herauszuarbeiten.

AufBlerdem sind theoretisch formulierte Entscheidungen und personliche Einstellun-
gen nicht unbedingt diejenigen, die im echten Leben tatsdchlich so getroffen werden.
So wird das im Interview angegebene grofie Partizipationsbediirfnis eines Patienten

nicht unbedingt mit der Realitdt tibereinstimmen (Hamann et al., 2010).

4.3 Motivation fiir die Durchfiihrung der Studie

Die Studie wurde vor allem durchgefﬁhrt, um eine Grundlage zu bieten dafiir, dass
Patienten mit einer beginnenden Alzheimer-Krankheit an medizinischen und sozia-
len Entscheidungen in Zukunft mehr beteiligt werden, wenn sie dies wiinschen. Fiir
diese Patientengruppe wire der Beweis erbracht, dass einerseits ein Partizipations-
bediirfnis existierte und andererseits ein Zusammenhang mit der Entscheidungsfa-
higkeit der Patienten bestand. Die Ergebnisse in Hinsicht auf das Ausmaf des Parti-
zipationsbediirfnisses der Patienten zeigten folgendes: Erstens hatten Patienten mit
kognitiven Defiziten und einer beginnenden Demenz ein dhnliches Partizipationsbe-
diirfnis, das vom erreichten Score im API abhidngig war, wie Patienten mit anderen
somatischen oder psychischen Krankheiten (Hamann et al., 2007). Zweitens zeigte
sich, dass die Patienten klare Vorstellungen dartiber hatten, wer den grofsten Einfluss
fiir die verschiedenen Entscheidungen haben sollte. So wiinschten sie, dass bei medi-
zinischen Entscheidungen ihr behandelnder Arzt den groSiten Einfluss haben sollte,

da sie ihm als Fachmann die groite Kompetenz zutrauen. Bei den sozialen Entschei-
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dungen, die sich in unserer Studie auf den Verzicht des Autofahrens und auf den
eventuellen Umzug in ein Seniorenheim bezogen, zeigten die meisten Patienten die
grofite Autonomie und wollten selbst entscheiden. Uberraschenderweise und im Ge-
gensatz zu fritheren Untersuchungen an Patienten mit leichter Alzheimer-Krankheit
(Hirschman et al., 2005) wollten die Patienten ihre Angehorigen bei medizinischen
und sozialen Entscheidungen nicht unbedingt mitentscheiden lassen. Patienten in
fritheren Erkrankungsstadien fiihlten sich selbst wahrscheinlich immer noch kompe-
tent genug, um fiir sich selbst die Entscheidungen zu treffen.

Ob sich Patienten mit frither Alzheimer-Krankheit ihrer kognitiven Defizite bewusst
waren und deswegen davon Abstand nahmen Entscheidungen zu treffen, konnte mit
der vorliegenden Querschnittsstudie nicht beantwortet werden. Dennoch gab die
Studie etwas Aufschluss tiber dieses Thema und kdnnte somit als Entscheidungshilfe
fiir Patienten und ihre Angehorigen dienen.

Das Partizipationsbediirfnis von Patienten konnte prognostiziert werden, indem der
MMSE-Punkterang betrachtet wurde. Das Partizipationsbediirfnis der Patienten war
umso kleiner, je weniger Zutrauen der Patient selbst in seine Entscheidungsfahigkeit
hatte beziehungsweise je weniger Punkte er im MMSE erreicht hatte. Diese Ergebnis-
se standen nicht in Widerspruch mit fritheren Untersuchungen der Alzheimer-
Krankheit, die gezeigt hatten, dass die Beteiligung der Patienten an Entscheidungen
bei Fortschreiten der Krankheit nachlieff (Hirschman et al., 2004). Dieses Ergebnis
deckte sich mit den Resultaten einer Studie tiber das Partizipationsbediirfnis von
Patienten mit Schizophrenie, die dariiber hinaus festgestellt hatte, dass das Partizipa-
tionsbediirfnis weniger ausgepragt war, wenn die Patienten tiber ihre eigene Ent-
scheidungskapazitdt unsicher waren (Hamann et al., 2011).

Obwohl die Krankheitseinsicht in der vorliegenden Untersuchung oft mit der Pro-

gression der Krankheit nachliel, musste dieser Zusammenhang nicht zwangsldufig
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fiir die spateren Stadien der Alzheimer-Krankheit gelten. Zusétzlich konnte die
Stichhaltigkeit der Selbsteinschidtzung der Patienten angezweifelt werden.

Insgesamt hatten sowohl die Angehorigen der Patienten als auch die behandelnden
Arzte einige Schwierigkeiten, das Partizipationsbediirfnis der Betroffenen richtig
vorauszusagen. Grundsitzlich wollten die Angehdrigen den Patienten eine weit ge-
ringere Rolle bei Entscheidungen zuweisen, als die Patienten es fiir sich selber woll-
ten. Dieses Ergebnis konnte einige Kontroversen hervorrufen, die speziell die sozia-
len Entscheidungen betreffen, z.B. ob die Patienten noch fghig sind Auto zu fahren
oder besser ihren Fiihrerschein abgeben sollen. Ob diese Meinungsverschiedenheiten
auf die realistischere Einschdtzung der Angehérigen in Bezug auf die aktuellen Be-
eintrachtigungen und den kognitiven Zustand der Patienten basierten oder eher auf
die paternalistische Einstellung der Angehorigen, konnte mit unseren Daten nicht
beantwortet werden.

Das eigene Zutrauen in die Entscheidungsfdhigkeit der Patienten hing auch davon
ab, inwieweit sie sich mit den Entscheidungsszenarien auskannten und sich mit die-

sen auseinandergesetzt hatten.

4.4 Folgen fiir die klinische Praxis

Die tatsdchliche Beteiligung der Patienten am Entscheidungsprozess entspricht oft
nicht dem von ihnen gewiinschten Partizipationsbediirfnis (Coulter et al., 2003;
Streich et al., 2002). Insbesondere bei psychischen Erkrankungen wird die Einbezie-
hung der Patienten noch nicht umfassend realisiert, obwohl sich die Patienten eine
Beteiligung und positive Beeinflussung des weiteren Behandlungserfolges wiinschen
(Reichhart et al., 2008). Fiir die behandelnden Arzte, die die Verantwortung fiir die
medizinische Behandlung der Patienten mit amnestischer MCI oder beginnender

Alzheimer-Krankheit tragen, ist es von grofler Bedeutung zu wissen, ob diese Patien-
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ten merklich Partizipationsbediirfnisse geduSert haben. Frithere Studien haben wie-
derholt gezeigt, dass jiingeres Alter, weibliches Geschlecht und héhere Schulbildung
mit einem groferen Partizipationsbediirfnis assoziiert sind (Benbassat et al., 1998;
Deber et al., 2007; Hamann et al., 2007; Say et al., 2006). Das Partizipationsbediirfnis
der Patienten wird aber von den Arzten in der Regel unterschitzt (Coulter et al.,,
1997; Floer et al., 2004). Obwohl die Mehrheit der Arzte das Partizipationsbediirfnis
der Patienten als einen wichtigen ethischen Grundsatz anerkennen, beziehen sie
zahlreiche weitere Faktoren mit ein, wenn sie anstelle der in ihrer Entscheidungska-
pazitit eingeschrankten Patienten eine Entscheidung tiber die weitere Behandlung
treffen (Torke et al., 2010). Soziale Entscheidungen sind in frithen klinischen Stadien
der Alzheimer-Krankheit oft von wesentlicherer Bedeutung als medizinische. Des-
halb darf die Meinung der Patienten nicht von den Arzten oder Angehérigen iiber-
gangen werden, auch wenn die Leitlinien die verminderte kognitive Leistung als li-
mitierenden Faktor fiir die Partizipation der Patienten ansehen (NCCMH, 2007). Fiir
die Angehérigen und Arzte mag es, gerade wenn sie bei bestimmten Entscheidungen
eine andere Meinung als der Patient haben, unkomplizierter sein, bestimmte Maf-
nahmen ohne Einbeziehung des Patienten in die Wege zu leiten. Dies kann bei-
spielsweise der Fall sein bei Fragen beziiglich der Medikation oder einen Umzug in
ein Seniorenheim zu planen und veranlassen. Dennoch ist es sowohl aus ethischen
als auch aus pragmatischen Griinden geboten, die Patienten so frith wie mdglich ak-
tiv in diese Entscheidungen einzubinden.

Die Moglichkeit Patienten mit kognitiven Defiziten bei sozialen und medizinischen
Entscheidungen zu beteiligen, ist abhdngig vom Ausmafl des kognitiven Defizits und
somit limitiert (Hirschman et al., 2004). Schon in frithen Stadien der Erkrankung gibt
es Defizite beim Rekapitulieren von Informationen. Darum werden die Entscheidun-
gen hdufig von den Angehorigen getroffen ohne die Patienten hinzuzuziehen (Kar-

lawish et al., 2002). Andererseits suchen Patienten im Anfangsstadium der Krankheit
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die behandelnden Arzte oft noch ohne Begleitung ihrer Angehérigen auf. Studien zu
somatischen Krankheitsbildern zeigen, dass Arzte das Partizipationsbediirfnis der
Patienten generell unterschitzen (Bruera et al., 2001). Es wurde gezeigt, dass gerade
Psychiater Patienten bei eingeschrdnkter Kognition die Patienten nicht in den Ent-
scheidungsprozess miteinbeziehen (Hamann et al., 2009). Auch wenn sich immer
noch ein Teil der Patienten wiinscht, dass ihr behandelnder Arzt als Hauptentschei-
der auftritt (Deber et al., 1996; Levinson et al., 2005) und sich dies auch mit den Er-
gebnissen dieser Studie bei den medizinischen Entscheidungen deckt, diirfen die
Arzte dies nicht zum Anlass nehmen, das Partizipationsbediirfnis ihrer Patienten zu
ignorieren. Deswegen ist es geboten, Patienten generell und explizit auch diejenigen
mit kognitiven Defiziten zu unterstiitzen. In einer Studie an Patienten mit Schizo-
phrenie wurde gezeigt, dass die Entscheidungskapazitdt der Patienten betrachtlich
erhoht werden kann, wenn sie speziell trainiert werden (Carpenter et al., 2000). Diese
Ergebnisse konnen nicht vollstindig auf Patienten mit beginnender Alzheimer-
Krankheit tibertragen werden. Es liegt jedoch nahe, dass auch diese Patienten even-
tuell davon profitieren wiirden, wenn ihnen kurze, schriftliche Zusammenfassungen
der meisten wichtigen Informationen als Gedachtnisstiitze ausgehdndigt werden, um
diese bei der Entscheidungsfindung zu beniitzen. Dabei wére es von grofler Bedeu-
tung, dass der Arzt dem Patienten die Vor- und die Nachteile der jeweiligen Ent-
scheidungen aufzeigt, auch wenn die Moglichkeit besteht, dass der Patient eine nicht
vom Arzt bevorzugte Option wiahlt. Der Gebrauch von sogenannten Entscheidungs-
hilfen (O’Connor et al., 2009) mag in diesem Kontext von Nutzen sein. Ein Cochrane
Review zum Thema Entscheidungshilfe kommt zu dem Ergebnis, dass derartige
Manuale einen positiven Effekt auf die Kommunikation zwischen Patient und Arzt
haben (Stacey et al., 2011). Die Anwendung solcher Manuale wurde bis jetzt noch
nicht speziell bei Patienten mit Alzheimer-Krankheit untersucht. Die Entwicklung

einer Entscheidungshilfe fiir Patienten, die kiirzlich die Diagnose Alzheimer-
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Krankheit bekommen haben, konnte die Betroffenen bei der Entscheidungsfindung
unterstiitzen, insbesondere aufgrund der Tatsache, dass eine Entscheidungshilfe
nicht zu einer bestimmten Entscheidung rét, sondern zu jedem Sachverhalt detailliert
die jeweiligen Vor- und Nachteile gegeniiberstellt. Anhand dieser Informationen
kann der Patient autonom oder bei Bedarf mit Einbeziehung seiner Angehérigen

oder Arzte seine Entscheidung treffen.

45 Ausblick

Das Thema Partizipationsbediirfnisse bei medizinischen und sozialen Entscheidun-
gen bei an Demenz erkrankten Patienten ist ein allein durch die stetige Zunahme der
Demenzerkrankungen ein sehr aktuelles Thema und wird in der Zukunft ein zentra-
ler Gedanke in der Therapie demenzkranker Menschen bleiben. In der somatischen
Medizin wird die Notwendigkeit der Partizipation der Patienten an medizinischen
Entscheidungen kaum noch in Frage gestellt. Auch bei psychischen Erkrankungen
gibt es in dieser Hinsicht grole Fortschritte. Da sind auch die sozialen Entscheidun-
gen bei diesen Krankheitsbildern sehr wichtig.

In Zukunft durchgefiihrte Studien kénnten ihren Schwerpunkt auf die Umsetzung
der Partizipation legen, auch wenn eine eingeschriankte kognitive Leistungsfahigkeit
vorliegt. Die Entwicklung eines Leitfadens wire denkbar. Dieser konnte einerseits
tiber die Krankheit und ihren Verlauf aufkldren, andererseits die nétigen Denkansto-
Be fiir zukiinftige erforderliche Mainahmen geben, damit bei noch milder Auspra-
gung der Krankheitszeichen rechtzeitig die notwendigen Entscheidungen von den
Patienten getroffen werden konnen, wenn sie dies wiinschen. Dies kann auch mit der
Entwicklung einer Entscheidungshilfe fiir Patienten verwirklicht werden, die nicht
zu bestimmten Mafinahmen rét, sondern bei bestimmten Fragestellungen die ver-

schiedenen Optionen mit all ihren Vor- und Nachteilen vorstellt. Anhand dieser
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wertfreien Informationen kann der Patient fiir sich Entscheidungen treffen. So kon-
nen auch eventuelle Vorbehalte der Angehdrigen und behandelnden Arzte gegen-
tiber einer Partizipation der Erkrankten teilweise oder auch ginzlich ausgerdaumt
werden. Eine zunehmende Partizipation von kognitiv eingeschrankten Menschen

wiirde zur Entlastung sowohl der Patienten, als auch der Angehérigen beitragen.
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5 Zusammenfassung

Der Anteil der Demenzkranken in der Bevolkerung nimmt seit geraumer Zeit zu. Die
Diagnose Demenz stellt die Betroffenen und ihre Angehéorigen vor grofie Probleme.
Wegen der stetig fortschreitenden Verschlechterung der kognitiven Fahigkeiten
miissen Uberlegungen beziiglich sozialer und medizinischer Sachverhalte getitigt
werden. Es stellt sich hierbei die Frage, wer zu welchem Zeitpunkt tiber diese zum
Teil sehr in die Selbstbestimmung der Erkrankten eingreifenden Mafinahmen ent-
scheiden soll. Mégliche Entscheidungstrdger sind der Erkrankte selbst, seine Ange-
hérigen oder seine behandelnden Arzte. In diesem Kontext ist es relevant zu wissen,
inwieweit generell ein Partizipationsbediirfnis auf Seiten der Erkrankten besteht,
und ob dieses in bestimmten Bereichen besonders stark ausgeprégt ist. Limitierende
Faktoren der Partizipation sind die durch die Krankheit verursachten Einbuflen der
kognitiven Leistungsfihigkeit.

Die vorliegende Studie hatte das Ziel, Kenntnis tiber den Grad der Auspragung des
Partizipationsbedtirfnisses der Erkrankten fiir medizinische und soziale Entschei-
dungen zu erlangen und eventuelle Determinanten zu erkldren. Weiteres Ziel der
Untersuchung war es, die Meinung der betroffenen Angehdrigen und der behan-
delnden Arzte zu ermitteln, analysieren und dabei zu {iberpriifen, ob die gewiinschte
Partizipation der Patienten mit der von ihnen erlebten tibereinstimmt.

Es wurden hierfiir n = 100 Patienten des Zentrums fiir kognitive Storungen des Kli-
nikums Rechts der Isar der Technischen Universitdt Miinchen (n=29 mit der Diagno-
se amnestische MCI und n=71 mit der Diagnose beginnende Alzheimer-Krankheit)
im Rahmen einer Querschnittsstudie in standardisierten Interviews befragt. Zusétz-
lich wurden die Meinungen ihrer begleitenden Angehérigen und behandelnden

Arzte erhoben.
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Die Studie zeigte, dass Patienten mit amnestischer MCI bzw. beginnender Alzhei-
mer-Krankheit sehr wohl ein ausgeprégtes Partizipationsbediirfnis bei Entscheidun-
gen hinsichtlich ihrer Belange hatten. Dieses war besonders ausgepragt bei allgemei-
nen medizinischen Entscheidungen und sozialen Themen, wie zum Beispiel ihre zu-
kiinftige Wohnform oder der Verzicht auf das Autofahren. Dagegen tiberlieen die
Patienten die Entscheidung bei konkreten medizinischen Fragestellungen (Medika-
menteneinnahme) tendenziell lieber ihren behandelnden Arzten. Die Angehérigen
sollten aus Patientensicht sowohl bei den medizinischen, als auch bei den sozialen
Entscheidungen nur eine untergeordnete Rolle spielen. Das Partizipationsbediirfnis
der Patienten war umso ausgepragter, je hoher ihre kognitive Leistung war. Diese
wurde mittels MMSE-Score gemessen. Es gab keine signifikanten Unterschiede be-
ziiglich der gegenseitigen Einschédtzung der Durchschnittswerte des Partizipations-
bediirfnisses bei Patienten, Angehorigen und behandelnden Arzten. Einzig bei der
Fragestellung des Autofahrens nahmen die Angehérigen an, dass die Patienten einen
groBeren Einfluss auf diese Entscheidung nehmen wollten, als von den Patienten
selbst gewollt. Es zeigte sich, dass die Angehorigen das Partizipationsbediirfnis der
Patienten an allgemeinen medizinischen Entscheidungen signifikant besser als die
behandelnden Arzte einschitzen konnten. Ungeachtet dieser Ergebnisse unterschie-
den sich die Priferenzen der Angehorigen und Patienten tiber die Partizipation si-
gnifikant. Vor allem bei den sozialen Angelegenheiten wie der Entscheidung tiber
die zukiinftige Wohnsituation und dem Thema Autofahren wollten sowohl die Pati-
enten als auch die Angehérigen die Entscheidungsgewalt haben. Die Arzte sollten
aus Patientensicht bei diesen sozialen Entscheidungen am wenigsten mitbestimmen.
Bei den allgemeinen medizinischen Entscheidungen plddierten die behandelnden
Arzte fiir einen geringeren Einfluss der Patienten als die Patienten dies selber fiir sich
wiinschten. Wurde die Einschidtzung des tatsdchlichen Einflusses der Patienten bei

allgemeinen medizinischen Entscheidungen aus Sicht der Patienten, Angehérigen
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und Arzten verglichen, schitzten die Angehdrigen diesen als signifikant schlechter
ein als die Patienten und die Arzte. Letztendlich war der gewiinschte Einfluss der
Patienten auf allgemeine medizinische Entscheidungen verglichen mit dem tatsach-
lich von ihnen empfundenen Einfluss signifikant hoher.

Das Partizipationsbediirfnis der Patienten mit beginnender Alzheimer-Krankheit bei
medizinischen und sozialen Entscheidungen ist trotz ihrer Erkrankung vorhanden.
Deshalb muss diesem aus ethischen und praktischen Griinden Rechnung getragen
werden. Es besteht sonst die Gefahr, dass durch die eventuell schon bestehende und
stetig weiter fortschreitende Krankheit Entscheidungen nicht mehr von den Patien-
ten selbst getroffen werden konnen. Diese Problematik muss rechtzeitig tiberlegt und
in Angriff genommen werden. Um dem Partizipationsbediirfnis der Patienten ge-
recht zu werden, ist es notwendig, Entscheidungen fiir die Zukunft der Patienten zu
einem moglichst frithen Zeitpunkt zu diskutieren, solange der Patient noch fahig ist,
die Fragestellungen zu verstehen und wenn es der Patient wiinscht mitentscheiden
zu konnen. Ist die Alzheimer-Krankheit schon zu weit fortgeschritten, ist es dem Pa-
tienten aufgrund der manifesten kognitiven Defizite nicht mehr méglich, Einfluss auf
die Entscheidungen zu nehmen. Bis dahin noch nicht getroffene notwendige Ent-
scheidungen miissen dann von einem Stellvertreter vorgenommen werden, auch auf
die Gefahr hin, dass dieser nicht im Sinne des Patienten die Entscheidungen trifft.
Um dieser ungiinstigen Tendenz entgegenzuwirken, sind zusétzliche Hilfsmittel wie
beispielsweise Entscheidungshilfen oder schriftliche Zusammenfassungen von Op-
tionen als Erinnerungsstiitze denkbar. Sie konnen die Patienten bei der Entschei-
dungsfindung unterstiitzen und ihnen dabei helfen, fiir sich selbst relevante Ent-
scheidungen besser treffen zu konnen als bisher. Da mit zunehmender Lebenserwar-
tung die Anzahl der Betroffenen in Zukunft immer grofser wird, besteht grofser Be-

darf fiir weitere Forschung auf diesem Gebiet.
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