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LAuch in einem letzten Stadium der Demenz bleibt der Mensch Person mit Wert und
Wirde.”

(Elsmarie Stricker-Herrmann)
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1 Einleitung

Im Jahr 1907 beschrieb der Psychiater und Neuropathologe Alois Alzheimer (1864-
1915) erstmals eine neurodegenerative Erkrankung, welche nach ihm benannt wurde
(Vishal et al., 2011). Morbus Alzheimer ruckte in den letzten Jahren mehr und mehr
in das Zentrum des o6ffentlichen Interesses. In dem Roman und gleichnamigen Film-
drama Still Alice werden der Umgang mit der Diagnose Morbus Alzheimer und die
dadurch bedingten Lebensveranderungen thematisiert. Diese Geschichte verdeut-
licht die Angst vor dem Verfall des Gedachtnisses, dem Verlust der Kontrolle Uber
das eigene Denken und Handeln und letztendlich auch vor der Unfahigkeit, eigen-
standig zu leben und Entscheidungen zu treffen. Wie belastend ist es fur den Er-
krankten, sich mit dem Gedanken auseinanderzusetzen, keine eigenen Entschei-
dungen mehr treffen zu kdnnen? Was bedeutet es, entscheidungsfahig zu sein und

wann hort das auf?

In der Realitdt werden demente Patienten oft GUbergangen, weil ihnen keine eigene
Entscheidung mehr zugetraut wird. Patientenorganisationen und Behandlungsleitfa-
den fordern schon lange, die Patientenautonomie dieser Personen so lange wie
moglich zu erhalten. Infolge der Nichtbeachtung des Patientenwillens im Prozess der
Entscheidungsfindung kénnen bei Erkrankten Arger, Frustration bis hin zu Depressi-
onen auftreten (Smebye et al., 2012). Durch diese Vorgehensweise untergrabt man
den Willen des Patienten und nimmt ihm die Mdglichkeit zu beweisen, noch Uber
Entscheidungsgewalt zu verfigen. Auch wenn diese Fahigkeit durch das kognitive
Defizit eingeschrankt ist, bedeutet es nicht automatisch, dass Personen mit leichter
Alzheimer-Krankheit/kognitiver Stérung keine wichtigen sozialen und medizinischen

Entscheidungen mehr treffen kdnnen (Moye et al., 2004).
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1.1 Alzheimer-Demenz

1.1.1 Alzheimer-Demenz vs. Mild Cognitive Impairment

Laut ICD 10, dem Klassifikationssystem der WHO, handelt es sich bei Demenz um
eine chronische und fortschreitende Beeintrachtigung hdherer kortikaler Funktionen
inklusive Gedachtnis, Denken, Rechnen, Auffassung, Orientierung, Sprache, Lernfa-
higkeit und Urteilsvermdgen. Auch das Sozialverhalten oder die Kontrolle Uber die
eigenen Emotionen werden zunehmend problematisch (WHO, 2012).

Die haufigste Form der Demenz ist Morbus Alzheimer (Ott et al., 1995). Laut diag-
nostischer Leitlinien setzt diese Erkrankung die Erfullung der oben genannten De-
menzkriterien voraus. Zudem sollte ein Ausschluss anderer Erkrankungsursachen
und ein schleichender Beginn mit langsam fortschreitender Verschlechterung vorlie-
gen (WHO, 2012). Als Krankheitsursache wird ,eine multifaktorielle Genese mit ge-
netischer Komponente® vermutet (Mdller, 2009). Die Pravalenz demenzieller Erkran-
kungen ist bei Frauen erhodht (Lobo et al., 2000). Im Jahr 2010 lebten weltweit circa
35,6 Millionen Demenzkranke; schatzungsweise zwei Drittel davon mit Morbus Alz-
heimer (Bickel, 2012). Durch die wegen der demografischen Entwicklung bedingte
Zunahme der Lebenserwartung der Weltbevolkerung wachst die Konfrontation mit
Demenz, da es sich um eine Erkrankung des hoheren Lebensalters handelt
(Peterson und Wallin, 2003).

Bei einer leichten kognitiven Stérung handelt es sich um eine Veranderung der Ge-
dachtnisleistungsfahigkeit, die unterschiedliche Funktionsbereiche betreffen kann
(Mdller, 2009). Laut ICD-10 Klassifikation versteht man hierunter eine Verminderung
der Gedachtnisleistung, die aber nicht so schwerwiegend ist, dass deswegen schon
die Diagnose einer Demenz gestellt werden kann (WHO, 2012). Es kann sich jedoch
durchaus um das Frihstadium einer spateren Demenz handeln. Die Wahrscheinlich-
keit, dass die kognitive Storung in ein dementielles Syndrom uUbergeht, betragt jahr-
lich 12-15%. Es existiert bisher keine zugelassene medikamentdse Therapie fur eine
leichte kognitive Stérung (Moller, 2009).
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1.1.2 Schweregrade der Alzheimer-Demenz

Unterteilt wird Morbus Alzheimer in ein Vorstadium, eine leichte, eine mittelgradige
und eine schwere Demenz. Von ersterem Stadium spricht man, wenn Patienten
Probleme bei Handlungsplanungen, Abspeicherung neuer Informationen oder auch
Zugriff auf semantische Gedachtnisinhalte zeigen. Die Unterscheidung zwischen be-
ginnender Alzheimer-Demenz und reversibler, nichtprogredienter Gedachtnisproble-
matik ist unzuverlassig.

Im leichten Demenzstadium werden Lern- und Erinnerungsschwierigkeiten deutlich.
Die kognitiven Einschrankungen wirken sich auf alltagliche Aufgaben wie Organisati-
on und Entscheidungen aus. Trotz Gedachtnisproblematik und Einschrankungen in
selbststandiger Lebensfuhrung kénnen Patienten in diesem Stadium oftmals noch
unabhangig von anderen Personen ihren Alltag bewaltigen. Fur Angehorige kann
diese Phase belastend sein, da dort bereits Antriebs- und Affektstérungen, aber auch
Sprachprobleme oder Orientierungsschwierigkeiten auftreten kdnnen.

Vom Stadium der mittelschweren Alzheimer-Demenz ist die Rede, wenn sich die
Kognition zunehmend verschlechtert und die Patienten auf fremde Hilfe angewiesen
sind. Im Mini-Mental-Status-Test (MMST) ist hier mit einer jahrlichen Verschlechte-
rung von drei bis vier Punkten zu rechnen. Dieses Stadium ist gekennzeichnet durch
eine schwere Beeintrachtigung des Neugedachtnisses und Einschrankungen im logi-
schen Denken und Planen. Das Auftreten von Wortfindungsstérungen, Wutausbru-
chen, Unruhe und Aggressivitat nimmt zu.

Durchschnittlich sechs Jahre nach Diagnosestellung befinden sich Alzheimer-
Patienten im schweren Demenzstadium, wo alle kognitiven Funktionen stark beein-
trachtigt sind. Die Selbststandigkeit des Patienten ist nun vollstandig aufgehoben, da
einfachste Bedurfnisse nicht mehr ausgedrickt werden kénnen. Der Erkrankte muss
permanent grundpflegerisch versorgt werden und geht zurlck in eine kindliche Pha-
se mit Nesteln, Unruhe und Schreien. Die oftmals bestehende Bettlagerigkeit erhoht
das Risiko fur Muskelatrophien, Thrombosen, Embolien, Kontrakturen oder Deku-
bitalgeschwire. Eine Alzheimer-Demenz senkt die Lebenserwartung um circa ein
Drittel (Forstl et al., 2009).
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1.1.3 Diagnostik

1.1.3.1 Eigen- und Fremdanamnese

Zur exakten Diagnosestellung wird mit gezielter Anamnese des Patienten einschliel3-
lich der Befragung eines Angehdrigen begonnen. Hierbei werden sowohl Alltagssitu-
ationen abgefragt, als auch Fragen zu Orientierung, Gedachtnis, Merkfahigkeit und
depressiver Verstimmung gestellt. Die Anhérung einer Bezugsperson ist dabei uner-
I&sslich, da diese den Erkrankten in Alltagssituationen erlebt und seine kognitive
Verschlechterung einschatzen kann (Koss et al., 1993). Patienten kdénnen die Ge-
dachtnisproblematik anfangs oftmals Uberspielen, was die Eigenanamnese unver-

lasslich macht.

1.1.3.2 Korperliche und neurologische Untersuchung

Eine gute kdrperliche und neurologische Untersuchung des Patienten ist notwendig,
um andere Ursachen fur die Gedachtnisproblematik auszuschlieen. Wichtig wird
hierbei die Unterscheidung von primar neurodegenerativen und sekundar demenziel-
len Erkrankungen (Rosler et al., 1996). Bei letzteren kdnnen unter anderem Laborun-
tersuchungen Aufschluss uUber die Ursache der Demenz geben. Hier kdnnten TSH-
werte, Elektrolyte, Blutzucker oder Urin zum Ausschluss von anderen entzindlichen
oder internistischen Erkrankungen untersucht werden (Larson et al., 1986). Demen-
zen kdonnen zusammen mit psychiatrischen Begleiterkrankungen wie Depression
oder Angststérungen vorkommen, woran bei der Untersuchung und Anamnese ge-

dacht werden sollte (Garcia-Alberca et al., 2010).

1.1.3.3 Kognitive Leistungstests
Um eine sichere Diagnose zu stellen, sind standardisierte psychometrische Tests

durchzufihren. Hierzu zahlen beispielsweise der bereits angesprochene MMST, der
Uhrentest, die CERAD-Testbatterie oder das CDR.
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MMST

Der funf- bis zehnminltige Mini-Mental-Status-Test ist der alteste und bekannteste
Fragebogen zur Demenztestung. Es werden verschiedene Aufgaben zur Messung
von Orientierung in Zeit und Raum, Merkfahigkeit, Aufmerksamkeit und Erinnerungs-
fahigkeit gestellt. Zudem wird die Schreib- und Sprachfahigkeit Uberpruft (Folstein et
al., 1975). Bei Einstufung in die drei verschiedenen AD-Stadien zeigt dieser Test

hdchste Aussagekraft (Hirschman et al., 2004).

Uhrentest

Auch durch Zeichnen einer Uhr kann der geistige Zustand der Patienten getestet
werden. Oftmals fehlt Patienten bereits die visuell-raumliche Orientierung, so dass
Ziffern und Zeiger im Uhrenkreis nicht korrekt eingezeichnet werden kdnnen. Dieser
Test ist einfach auszuwerten, schnell durchzufuhren und stellt eine geeignete Metho-

de zur Fruherkennung der Alzheimer-Demenz dar (Shulman, 2000).

CERAD-NP

Die neuropsychologische Testbatterie Consortium to Establish A Registry of Alzhei-
mer's Disease (CERAD-NP) stellt eine Ansammlung von Demenz-Tests dar und
dauert circa 30 bis 45 Minuten. Sie beinhaltet die Uberprifung von verbaler Fliissig-
keit, den Boston Naming Test, den MMST, das Lernen und Abrufen einer Wortliste,
die konstruktive Praxis sowie die Wiedererkennung bereits besprochener Inhalte
(Aebi, 2002).

CDR

Zur Einschatzung des Schweregrades der Demenz kann das Clinical Dementia Ra-
ting (CDR) von Morris durchgefuhrt werden (Morris, 1993). Es beinhaltet die Berei-
che Gedachtnis, Orientierung, Urteilsvermdgen, Leben in Gemeinschaft, Haus-
halt/Hobbys sowie Korperpflege und kann je nach Schweregrad in keine (=0) bis
schwere (=3) Demenz eingeteilt werden. Hier werden soziale, funktionelle und ver-
haltenstechnische Veranderungen des Patienten sowohl im Gesprach mit Betroffe-

nen als auch Angehorigen vermerkt.
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1.2.3.4 Bildgebung

Die Computertomographie und die Magnetresonanztomographie sind geeignete Ver-
fahren zum Ausschluss von raumfordernden Prozessen oder vaskularen Verande-
rungen sowie zum Nachweis von Alzheimer-typischen Auffalligkeiten. Die Bildgebung
des Temporallappens inklusive Amygdala und Hippocampus spielt dabei eine we-
sentliche Rolle (Poulin und Zakzanis, 2002). Neurodestruktionsmarker im Liquor, wie
Erhdhung des Tau-Proteins oder Erniedrigung des 3-Amyloids, sowie die FDG-PET-

Untersuchung vervollstandigen die Diagnosestellung (Madller, 2009).

1.1.4 Therapie

Es existieren derzeit drei Therapieansatze, die bei der Behandlung von Demenz zur
Anwendung kommen:

* Medikamentdse Therapie

* Psychologische Malinahmen

e Soziale Interventionen.

Der Durchbruch in der medikamentdsen Therapie mit Heilung der Krankheit ist bisher
nicht gelungen. Dennoch kann man mit einer Reihe von Arzneimitteln die Lebens-
qualitat verbessern und die kognitive Verschlechterung hinauszdgern. Dazu gehoéren
Acetylcholinesterasehemmer wie Donepezil (Arizept), Rivastigmin (Exelon) oder Ga-
lantamin (Reminyl). Da die Alzheimer-Krankheit oft mit einem cholinergen Defizit ein-
hergeht, haben diese Wirkstoffe erwiesenermalien einen positiven kognitiven Effekt
auf Patienten mit milder bis moderater Alzheimer-Demenz (Ellis, 2005). Das Gluta-
mat-System, welches bei Morbus Alzheimer Ubermafig stimuliert wird, kann durch
Memantine gehemmt werden. Dadurch wird das Absterben dauererregter Nervenzel-
len verhindert (Hattori, 2013). Eine funktionelle Verbesserung des Gedachtnisses
und Verhaltens der Patienten ist die Folge (Peskind et al., 2006). Laut einer Studie
von 2013 sind Donepezil, Rivastigmin, Galantamin und Memantine die am haufigsten
verschriebenen Medikamente gegen Alzheimer-Demenz (Noetzli und Eap, 2013).

Es gibt zahlreiche nicht medikamentése Behandlungen, die sich positiv auf die Le-
bensqualitat Erkrankter auswirken. Psychosoziale Malinahmen verringern Verhal-

tensauffalligkeiten und verbessern das Alltagsleben der Patienten sowie deren seeli-
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sches Wohlbefinden. Sie Uben einen erwiesenen Einfluss auf kognitive Fahigkeiten
aus (Kurz, 2013). So kann beispielsweise Musiktherapie Angst und Depressionen
der an Alzheimer-Demenz erkrankten Patienten lindern (Guétin et al., 2009). Nach
Edvardsson et al. sollte eine optimale Umgebung fir Demente geschaffen werden,
die ihnen Sicherheit verleiht und an ihren kognitiven Zustand angepasst ist
(Edvardsson et al., 2008). Mit Fortschreiten der Alzheimer-Demenz geht die Selbst-
standigkeit der Patienten verloren. Dies beinhaltet sowohl alltagliche Tatigkeiten als
auch Entscheidungsfahigkeit (Hirschman et al., 2004).

Die Diagnose Alzheimer-Demenz allein sagt nichts Uber die Fahigkeit des Patienten
aus, selbststandig Entscheidungen zu treffen (Karlawish et al., 2002b). In einer Stu-
die von Moye et al., in der Patienten mit milder bis moderater Alzheimer-Krankheit
auf Entscheidungsfahigkeit und deren Pradiktoren untersucht wurden, zeigte sich,
dass nur ein Zehntel der Probanden zu Studienbeginn als entscheidungsunfahig ein-
geschatzt wurde. Neun Monate spater stieg die Anzahl auf ein Viertel, was immer
noch deutlich weniger ist, als in anderen Studien beschrieben (Moye et al., 2006). Es
stellt sich daher die Frage, ab wann ein Patient entscheidungsunfahig ist und was

Entscheidungsunfahigkeit bedeutet.

1.2 Entscheidungsfahigkeit

1.2.1 Definition der Entscheidungsfahigkeit

Unter einer Entscheidung versteht man die Auswahl einer Handlung aus mehreren
verfugbaren Mdoglichkeiten unter Berlcksichtigung des eigenen Willens und der ak-
tuellen Begleitumstande (Mester, o0.J.). Entscheidungsfahigkeit wird definiert durch
das Vermdgen, seine eigenen Entscheidungen zu treffen (Peisah et al., 2013). Die
Fahigkeit, Entschlisse zu fallen, ist fur die Selbststandigkeit des Menschen im Alltag
unerlasslich. So werden jeden Tag viele, oftmals unbewusst ablaufende Entschei-
dungen getroffen. Die Voraussetzung fur unser Denken und Entscheiden ist die ge-
naue Kenntnis Uber Situation, Handlungsmdglichkeiten und die Konsequenzen, die
sich aus dem Handeln ergeben wirden. Man sollte Uber funktionierendes Arbeitsge-
dachtnis, Konzentrations- und Aufmerksamkeitsvermdgen und eine durchdachte

Strategie verfugen (Damasio, 1996).
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Um die Entscheidungskompetenz bei behandlungsbedurftigen Patienten einschatzen
zu konnen, werden folgende Fahigkeiten der Erkrankten Uberprift: Das Verstehen
von Erkrankungs- und Behandlungsinformationen, das Abwagen von mdglichen Be-
handlungsrisiken und -vorteilen, ein korrektes Einschatzungsvermogen der eigenen
Situation und mdglicher Eingriffsfolgen sowie das Treffen einer klaren Wahl (Grisso
et al., 1997). Die medizinische Entscheidungsfahigkeit ist eng assoziiert mit funktio-
neller Unabhangigkeit und personlicher Autonomie. Sie ist Grundlage von Einver-
standniserklarungen, welche voraussetzen, dass die Patienten kompetent sind, frei-

willig zustimmen und davor genau informiert wurden (Marson, 2001).

1.2.2 Storungen der Entscheidungsfahigkeit

Fur jede klinische Studie oder medizinische Untersuchung wird das Einverstandnis
des Patienten bendtigt. Verschiedene neuropsychologische Defizite konnen diesen
Vorgang verhindern und die Fahigkeit, Informationen zu verarbeiten und sinnvolle
Entscheidungen zu treffen, einschranken (Palmer und Savla, 2007). In psychiatri-
schen Kliniken kann sich die Einschatzung, ob ein Patient entscheidungskompetent
ist, als schwierig erweisen. Es existieren verschiedene psychische und organische
Erkrankungen, die Ursache fur verminderte Entscheidungsfahigkeit sein konnen. Da-
zu zahlen beispielsweise Multiple Sklerose, Morbus Parkinson oder eben Alzheimer-
Demenz (Marson, 2001). Eine bipolare Stérung kann einen Risikofaktor fur beein-
trachtigte Informationsaufnahme darstellen. Das bedeutet nicht, dass dadurch auto-
matisch die Entscheidungskompetenz gestort ist. Das Wiederholen von Fakten kann
das Verstandnis verbessern (Palmer et al., 2007). Auch Depressionen kdnnen die
Entscheidungsfahigkeit Betroffener einschranken. Ghormley et al fanden heraus,
dass stationare Depressionspatienten mit neuropsychologischem Leistungsabbau
Probleme beim Informationsverstandnis aufweisen (Ghormley et al., 2011). Vergli-
chen mit Alzheimer-Patienten schneiden sie hierbei jedoch wesentlich besser ab
(Vollmann et al., 2003). Bereits bei milder Form der Alzheimer-Demenz kénnen we-
sentliche Komponenten der Entscheidungsfahigkeit stark beeintrachtigt sein. Diese
kénnen sich im Verlauf der Krankheit zunehmend verschlechtern, wobei das finale
Treffen einer Wahl anfangs noch gut funktionieren kann (Huthwaite et al., 2006). Bei

Patienten, die an Morbus Parkinson leiden, verhalt sich dies umgekehrt. Eine Ent-
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scheidung zu treffen fallt ihnen schwerer, da sie vermutlich im Denken verlangsamter
und unaufmerksamer sind. Bei AD-Patienten hingegen ist der Bereich Understanding
aufgrund eingeschrankter freier Wiedergabefahigkeit deutlich schlechter (Griffith et
al., 2005).

1.2.3 Storung der Entscheidungsfahigkeit bei AD und MCI

Die zerebralen Schaden bei MCI betreffen den Gyrus parahippocampalis. Das kogni-
tive Defizit wird hierbei Uber einen Verbindungsfehler zwischen Hippocampus und
GroRhirnrinde verursacht (Pantel et al., 2003). Morbus Alzheimer fuhrt zu einer fort-
schreitenden generalisierten, temporo-parietal und frontal betonten Atrophie des
Cortex cerebri (Mdller, 2009). Die ersten Veranderungen finden in der entorhina-
len/parahippocampalen Region statt. Spater betreffen sie auch den Hippocampus
und Teile des Isokortex (Braak et al., 1993). Laut Damasio besitzt das Frontalhirn
Fahigkeiten wie Entscheidungsfindung, Koérperwahrnehmung und zielorientiertes
Denken. Im ventromedialen prafrontalen Kortex laufen verschiedene Signale aus der
Aulenwelt ein und werden mit gespeicherten Gedachtnisinhalten und emotionalen
Bewertungen abgeglichen. Auf dieser Grundlage werden Entscheidungen getroffen
und Handlungen initiiert (Damasio, 1996). Der durch die Alzheimer-Krankheit beding-
te Abbau des prafrontalen Kortex fuhrt zum Verlust dieses flexiblen Kontrollsystems
und somit zur Verschlechterung der Entscheidungsfahigkeit (Mizumori und Jo, 2013).
FUr das optimale Treffen von Entscheidungen werden sowohl Informationen aus bis-
herigen Entscheidungen, als auch eigene Wertvorstellungen bendtigt. Es handelt
sich um ein Zusammenspiel von Hippocampus, der fur das Erinnern unerlasslich ist
und dem prafrontalen Kortex, der fuir den Abgleich der Werte verantwortlich ist
(Guitart-Masip et al., 2013). Beide Strukturen werden bei Alzheimer-Demenz ange-
griffen. Hirschman et al gaben an, dass mit Fortschreiten der Alzheimer-Krankheit die
Entscheidungskompetenz verloren gehen kann (Hirschman et al., 2004). Okonkwo et
al fanden heraus, dass die Fahigkeit, Therapieentscheidungen zu treffen, bereits bei
Patienten mit einer leichten kognitiven Storung beeintrachtigt sein kann. Im Lauf der
Zeit verschlechtert sich die Entscheidungsfahigkeit und nimmt mit Ubertritt in eine

Alzheimer-Demenz drastisch ab (Okonkwo et al., 2008). Daher ist es wichtig, den

18



Verlauf der Erkrankung einschlieBlich der beeintrachtigten Entscheidungsfahigkeit

regelmandig mit Tests zu Uberprifen.

1.2.3.1 Testung der Entscheidungsfahigkeit

Entscheidungsfahigkeit beinhaltet das Verstehen und korrekte Anwenden von Infor-
mation, das Einschatzen ihrer Bedeutung sowie das Vermdgen, eine durchdachte
und klare Wahl zu treffen. Im klinischen Alltag schatzen Arzte die Selbstbestim-
mungsfahigkeit der Patienten oftmals auf Grundlage bisheriger Erfahrungen ein. Dies
ist subjektiv und kann zu falschen Ergebnissen fuhren (Markson et al., 1994). Eine
wichtige Hilfe ist der Mental Capacity Act von 2005. Hier sollen Arzte angeleitet wer-
den, betroffene Patienten in ihrer Entscheidungsfindung zu schutzen und zu ermuti-
gen. Wenn sie trotz Hilfestellung und Ermutigung von Seiten des Arztes nicht mehr in
der Lage sind, in wichtigen Situationen Entscheidungen zu treffen, ist die medizini-
sche Entscheidungsfahigkeit unzureichend. Arzte werden dann gebeten, die Patien-
ten zur Entscheidungsbeteiligung zu animieren, deren Einflussfaktoren und Ansich-
ten herauszufinden und mit Hilfe Angehdriger im Interesse des Erkrankten Therapie-
entscheidungen zu treffen (Alonzi und Pringle, 2007). Zuverlassiger und bewahrter
ist das MacArthur Competence Assessment Tool for Treatment (MacCAT-T)
(Karlawish et al., 2002b). Hierbei werden Informationsverstandnis, Einschatzung so-
wie Anwendung der Information und das Treffen einer Wahl getestet. Dieser Test
wird auf Tonband aufgezeichnet und schriftlich notiert. Die Einschatzung der menta-
len Leistungsfahigkeit der Patienten weist bei verschiedenen Arzten einen hohen
Grad an Ubereinstimmung auf (Raymont et al., 2007). Laut einer Studie aus China
korrelieren die Ergebnisse dieses Tests signifikant mit der Punktzahl des MMST, der
CDR Skala, den Bildungsjahren des Patienten und der Einschatzung der Kliniker (Lui
et al., 2009). Vor allem der Bereich Informationsverstandnis des MacCAT-T und der
MMST koénnen verwendet werden, um die Entscheidungsfahigkeit dementer Patien-
ten zu untersuchen (Karlawish et al., 2002b). Anhand dieser strukturierten Methode
kénnen Angehdrige und Arzte die Entscheidungskompetenz der Patienten beurteilen

und falls nétig, MalRnahmen ergreifen (Grisso et al., 1997).
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1.2.3.2 Probleme im Zusammenhang mit Entscheidungen bei AD und MCI

Im Zusammenhang mit AD und MCI mussen eine Reihe von Entscheidungen getrof-
fen werden. Hierzu zahlen Behandlungsentscheidungen (Hirschman et al., 2005),
finanzielle Problemstellungen oder die Frage, ob der Patient noch in der Lage ist,
Auto zu fahren (Okonkwo et al., 2009). Sicheres und selbststandiges Autofahren be-
reitet AD-Patienten zunehmend Probleme. Studien zeigen, dass demenzkranke Pati-
enten dabei schlechter abschneiden als gesunde Kontrollgruppen (Ott et al., 2008).
Als Ursache wird die kognitive Beeintrachtigung, das visuelle Auffassungsvermogen
und die motorischen Fahigkeiten angenommen (Dawson et al., 2009). Die Pflege von
Dementen wird mit Fortschreiten der Krankheit aufwendiger, was zu wachsender
Uberforderung der Angehérigen fihren kann. Spatestens wenn Erkrankte auch
nachts Aufsicht und Pflege bendtigen, ist externe Hilfe notwendig (Pham, o.J.). Ein
spaterer Pflegeheimaufenthalt sollte im Kreis der Familie erwogen werden, so lange
der Patient noch in der Lage ist, sich in die Entscheidung einzubringen. Die Absiche-
rung durch eine Patientenverfigung oder Vorsorgevollmacht ist anstrebenswert.
Hierbei kdnnen Erkrankte eine vertraute Person bestimmen, welche fur den Fall der
Entscheidungsunfahigkeit den eigenen Willen mit den Arzten bespricht und die Voll-
macht fur Entscheidungen besitzt (Schénhof, 2009).

Laut einer Studie Uber Entscheidungsfahigkeit von Patienten mit milder bis modera-
ter AD waren Betroffene mit einem MMST = 23 Punkten hdchstwahrscheinlich ent-
scheidungskompetent. Ein Testergebnis von unter 19 Punkten bedeutete, dass sie
voraussichtlich nicht mehr fahig waren, wichtige Behandlungsentscheidungen zu tref-
fen. Es stellte sich heraus, dass vor allem Patienten, die keine Krankheitseinsicht
zeigten und diejenigen, die an einer moderaten AD litten, schlechter abschnitten
(Karlawish et al., 2005). Karlawish et al zufolge ist der Demenzschweregrad also as-
soziiert mit der Entscheidungsfahigkeit der Patienten (Karlawish et al., 2002a). Es ist
jedoch schwierig dies als Regel einzusetzen, da es individuelle Unterschiede in der
Entscheidungsfahigkeit gibt. Manche Patienten fuhlen sich bereits in frihen Stadien
der Demenz nicht mehr in der Lage, eigenstandig Entscheidungen zu treffen. Andere
zeigen Uber lange Zeit ein sicheres Auftreten in wichtigen Fragestellungen.

Ein zusatzliches Problem stellt die Diskrepanz zwischen Eigen- und Fremdeinschat-
zung dar. In einer amerikanischen Studie wurde die Selbsteinschatzung von MCI-

Patienten in funf Funktionsbereichen (Telefonieren, Autofahren, Einkaufen, Finanz-
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und Medikamentenmanagement) untersucht und mit einer kognitiv gesunden Kon-
trollgruppe verglichen. In den Bereichen Autofahren und Finanzmanagement Uber-
schatzten die Patienten ihre Fahigkeiten, wobei sich dies in letzterem als statistisch
signifikant erwies. Folglich variiert das Bewusstsein fur Schwierigkeiten in den ver-

schiedenen Aufgabenbereichen (Okonkwo et al., 2009).

1.3 Prinzip der Selbstbestimmung

Wahrend der Patient im arztlichen Gesprach friher als passiver Part gesehen wurde,
wird heute angestrebt Autonomie zu praktizieren, indem der Erkrankte aktiv in Ent-
scheidungen einbezogen wird (Schattner et al., 2006). Laut Art.1 Abs.1 des Grund-
gesetzes (GG) ist die Wurde des Einzelnen unantastbar. Im Art.2 Abs.1 GG ist von
freier Personlichkeitsentfaltung die Rede (Grundgesetz flir die Bundesrepublik
Deutschland (GG), 23.05.1949). Dieses Recht hat seit dem 19. Jahrhundert den
Ausdruck der individuellen Selbstbestimmung abgeldst (Brockhaus Enzyklopadie,
1993) und kann synonym daflir verwendet werden. Brockhaus bezeichnet den Begriff
der Selbstbestimmung als die ,Mdglichkeit und Fahigkeit des Individuums, der Ge-
sellschaft oder des Staates, frei dem eigenen Willen gemal zu handeln und die Ge-
setze, Normen und Regeln des Handelns selbstverantwortlich zu entwerfen®
(Brockhaus Enzyklopadie, 1993).

Autonome Entscheidungen sind Entscheidungen, die den widerspiegeln, der sie ge-
troffen hat. Menschen besitzen die Fahigkeit, durch ihre Taten und Entscheidungen
zu zeigen, wer sie sind und was sie auszeichnet (Koppelman, 2002). Wenn man ei-
nen volljahrigen Menschen in seiner Selbstbestimmung einschrankt, begeht man
Gesetzesbruch. Auch Angehdrige durfen sich nicht darliber hinwegsetzen und Uber
die Angelegenheiten der Verwandten bestimmen. Das ist nur mdglich, wenn sie eine
Vollmacht besitzen oder zum gesetzlichen Betreuer bestimmt wurden (Schoénhof,
2009). Laut § 1896 Abs.1 im Burgerlichen Gesetzbuch (BGB) muss eine volljahrige
Person durch einen Betreuer rechtlich vertreten werden, wenn sie ihre Angelegenhei-
ten ,aufgrund einer psychischen Krankheit oder einer korperlichen, geistigen oder
seelischen Behinderung ganz oder teilweise nicht besorgen® kann und eine Voll-
macht aufgrund der Entscheidungsunfahigkeit des Betroffenen nicht mehr ausgestellt

werden konnte (Burgerliches Gesetzbuch der Bundesrepublik Deutschland (BGB),
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02.01.2002). Der Betreuer hat die Aufgabe, im Sinne der betreuten Person zu ent-
scheiden. Dies wird gerichtlich kontrolliert (Schonhof, 2009). Justice Benjamin
Cardozo sagte einmal, dass jeder volljahrige Mensch, der im Vollbesitz seiner geisti-
gen Krafte ist, das Recht besitzt, Uber seinen Korper zu bestimmen (McQuillen und
Tariot, 2005). Er setzte fur die Selbstbestimmung des Patienten einen intakten kogni-
tiven Zustand voraus. Entscheidungen zu treffen ist ein multidimensionaler und viel-
schichtiger Prozess, der Aufmerksamkeitsvermogen, kognitive und ausfuhrende Fa-
higkeiten voraussetzt (Hommet et al., 2010). AD-Patienten leiden bereits in frihen
Stadien an Gedachtnisproblematik. Der mit Fortschreiten der Erkrankung zuneh-
mende Gedachtnisverlust bedroht die Autonomie, die Sicherheit und Aussagekraft
des Betroffenen (Steeman et al., 2006). Es ist schwierig, diesen Patienten das Recht
auf Selbstbestimmung zuzugestehen, wenn man nicht sicher sein kann, ob sie beim
Unterschreiben der Einverstandniserklarung die Kompetenz und das Verstandnis fur
den Sachverhalt aufbringen (Sevick et al., 2003).

1.4 Fragestellungen

Mit der vorliegenden Studie haben wir Patienten mit milder Gedachtnisproblematik,
das heil3t einer leichten kognitiven Stérung beziehungsweise einer leichten Alzhei-
mer-Krankheit untersucht. Das Zutrauen in die eigene Entscheidungsfahigkeit wurde
erfragt und zu der mit Hilfe des MacCAT-T beurteilten Entscheidungsfahigkeit in Be-
ziehung gesetzt werden. Ebenso wurden Angehdrige und Arzte um eine Einschét-
zung der Entscheidungskompetenz der Erkrankten gebeten. Ziel war es, denjenigen
Personenkreis zu finden, welcher der objektiv beurteilten Entscheidungsfahigkeit am
nachsten kam, sowie wichtige Pradiktoren fur das Zutrauen von Patienten, Angehdri-

gen und Arzten in die Entscheidungsfahigkeit von Patienten aufzuzeigen.
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2 Methoden

2.1 Studienteilnehmer

In unserer Studie wurde die Entscheidungsfahigkeit von Patienten mit leichter Alz-
heimer-Demenz sowie leichter kognitiver Storung untersucht. DarUber hinaus wurden
Angehorige und behandelnde bzw. tUberweisende Arzte zu den Patienten und deren

Entscheidungsfahigkeit befragt.

2.1.1 Patienten

Die Stichprobe umfasste 100 Patienten mit beginnender Alzheimer-Demenz bzw.
leichter kognitiver Storung. Nach der ICD-10-Klassifikation wurden die Diagnosen
F00.0 und F00.1 (fur Alzheimer-Demenz) und F06.7 (fur leichte kognitive Stérung)
akzeptiert. Die Patienten wiesen unterdurchschnittliche Leistungen im Gedachtnis-
und mindestens einem weiteren kognitiven Bereich auf. Hierbei wurde die neuropsy-
chologische Testbatterie des Consortium to Establish a Registry for Alzheimer's
Disease (CERAD), der Mini-Mental-Status-Test (MMST) und die Clinical Dementia
Rating scale (CDR 0,5 oder 1 - vgl. (Morris, 1993)) verwendet (siehe 1.1.3.3). Die
kognitive Leistungsminderung sollte seit mindestens sechs Monaten bestehen und
von einem Angehdrigen bestatigt worden sein. Die Patienten durften keine relevante
Erkrankung aufweisen, welche die Gedachtnisproblematik besser erklaren konnte als

eine beginnende Alzheimer-Demenz.

2.1.2 Angehorige

Die Studie schloss die Befragung von 100 begleitenden Angehdrigen ein. Dabei wur-
den Geschwister, Ehepartner, Kinder, Enkelkinder oder Lebensabschnittsgefahrten
befragt, nicht aber Pflegepersonal in 6ffentlichen Einrichtungen. Wichtig war, dass
diese regelmafligen Umgang mit den Patienten hatten und die Erkrankten in Alltags-

situationen erlebten.
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2.1.3 Arzte

Durch die telefonische Befragung von 100 behandelnden Arzten zu den Patienten
und deren Entscheidungsfahigkeit wurde angestrebt, die sachliche Meinung einer
Fachperson zu erhalten. Entscheidend war auch hier, dass der Arzt den Patienten
gut kannte und in regelmafigen Zeitabstanden behandelte. Je nachdem, wo die Er-
krankten sich vorstellten, wurden Hausarzte, Internisten, Neurologen oder Psychiater

zum Patienten befragt.

2.2 Studienablauf

Die Rekrutierung fand im Zentrum fur kognitive Stoérungen des Klinikums rechts der
Isar statt. Durch aktuelle Arztbriefe wurden maogliche Studienteilnehmer identifiziert,
brieflich und telefonisch kontaktiert und zur Befragung eingeladen. Ebenso konnten
in der Gedachtnisambulanz vorstellige Patienten durch die dort arbeitenden Arzte
Uber den Ablauf der Studie aufgeklart werden. Das Gesprach wurde entweder im
Klinikkum oder im Rahmen von Hausbesuchen bei den jeweiligen Patienten durchge-
fuhrt. Voraussetzung fur die Durchfihrung war die Unterzeichnung einer Einver-
standniserklarung. Nach Aushandigung eines Informationsblattes wurde den Patien-
ten und deren Angehorigen ausreichend Zeit gegeben, sich fur oder gegen eine Stu-
dienteilnahme zu entscheiden bzw. offene Fragen zu klaren. lhnen wurde zugesi-
chert, alle Daten anonymisiert zusammenzutragen und wissenschaftlich auszuwer-
ten. Im Falle einer Entscheidung fur die Teilnahme an der Studie wurden sie aufge-
fordert, ihr Einverstandnis schriftlich festzulegen. Die Befragung und Auswertung
wurde von zwei wissenschaftlichen Mitarbeitern durchgefuhrt, die nach gleichen
Schemata vorgingen. Das Gesprach fand jeweils unter vier Augen statt, um die ge-
genseitige Beeinflussung der Befragten zu vermeiden. Zuerst wurde der Patient circa
45 Minuten in einem ruhigen Raum mit moglichst angenehmer Atmosphéare inter-
viewt, wobei die Dauer je nach kognitivem Leistungsstand, Redebedarf oder Ver-
standnisproblemen des Patienten variierte. Das Interview wurde auf Tonband aufge-
zeichnet, da es oft nicht mdglich war, alle Details in der vorgegeben Zeit zu notieren
und gleichzeitig den unmittelbaren Kontakt zum Patienten zu wahren. In der spateren

Auswertung konnten die Tonbander angehoért und die Entscheidungsfahigkeit des

24



Einzelnen beurteilt werden. Nach dem Patienteninterview wurde der Angehdrige in
einem circa halbstindigen Gesprach zu dem Betroffenen und dessen Entschei-
dungsfahigkeit befragt. Der betreuende Hausarzt wurde daraufhin brieflich kontaktiert
und um eine kurze telefonische Stellungnahme zum Patienten gebeten. Eine vom
Erkrankten unterzeichnete Befreiung von der arztlichen Schweigepflicht lag dem
Schreiben bei. Der Anruf erfolgte ein bis zwei Wochen spater. Zur Vervollstandigung

des Datensatzes wurden Patientenakten gepruft.

2.3 Datenerhebung/verwendete Instrumente

2.3.1 Aktenrecherche

Um einen Vergleich zwischen den einzelnen Patienten anzustellen bzw. eine Einord-
nung in Gruppen zu ermdglichen, wurden Patientenakten durchgearbeitet. Das Ge-
burtsdatum des Patienten und der Zeitpunkt des Symptombeginns wurden ebenso
notiert wie die genaue Diagnose. Die Erkrankten litten entweder an einer leichten
kognitiven Stérung oder an einer milden Alzheimer-Demenz. Von Bedeutung war der
Zeitpunkt der ersten Diagnosestellung. Um den derzeitigen kognitiven Leistungs-
stand zu erhalten, wurden die aktuellen Ergebnisse des CDR, des MMST und der
CERAD Testbatterie (Definitionen siehe 1.1.3.3) notiert. Die aktuelle Medikation wur-
de Ubernommen, wobei besonderes Augenmerk auf Antidementiva und Antidepres-
siva gelegt wurde. Bei letzterem pruften wir im Anschluss, ob Hinweise auf eine ak-
tuelle depressive Erkrankung vorlagen. Zuletzt wurde Name, Anschrift und Fachrich-

tung des behandelnden bzw. Uberweisenden Arztes eruiert.
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2.3.2 Befragung von Patienten mit milder AD/CI

Soziodemographie

Der vierzehnseitige Fragebogen begann mit der Soziodemographie des Patienten.
Notiert wurden Geschlecht, Familienstand, Wohnform, Schulabschluss, der ausgelb-

te Beruf des Befragten und ob der Patient aktuell berufstatig ist.

Krankheitseinsicht (CIR)

Das Clinical Insight Rating (CIR) ist ein Ratinginstrument zur Messung der Krank-
heitseinsicht der Patienten (Zanetti et al., 1999). Sie wird anhand folgender Katego-
rien eingeschatzt: Grunde fur den Arztbesuch, kognitive Defizite, funktionelle Defizite
und die eigene Wahrnehmung der Krankheitsprogredienz. Der Patient und jeweils
ein Angehdriger werden separat zu diesen Bereichen befragt. Die Ergebnisse wer-
den verglichen und mit Punkten bewertet. Fir jede Ubereinstimmung gibt es null
Punkte. Schwacht der Patient seine Problematik ab, gibt es einen Punkt, leugnet er
sie, erhalt er zwei Punkte. Daraus ergeben sich bei vier Fragen (das zweimalige
Nachfragen wurde in unserer Studie als eine Frage gewertet) eine maximale Einsicht

von null Punkten und eine minimale Einsicht von acht Punkten (Zanetti et al., 1999).

Autonomy Preference Index (API)

Bei dem Autonomy Preference Index handelt es sich um ein 1989 in den USA entwi-
ckeltes Messinstrument, welches die Partizipations- und Informationsbedurfnisse der
Erkrankten bestimmt. Er besteht aus zwei Skalen: einer 15 Elemente Skala, welche
die Partizipationspraferenz der Patienten misst und einer acht Elemente Skala, wel-
che das Informationsbedurfnis der Erkrankten bestimmt. Die Skala der Partizipati-
onspraferenz wird nochmals in sechs allgemeine und neun krankheitsbezogene
Items unterteilt. Bei den Fragen wird der Grad der Zustimmung auf einer Likert-Skala
von ,sehr dafur” (1) bis ,sehr dagegen (5) angegeben. Die starkste Zustimmung zu
Partizipation und Informationsbedurfnis wird mit funf Punkten, die schwachste mit
einem Punkt bewertet. Je nach Auspragung des Autonomiewunsches kénnen die
Patienten eine minimale Punktezahl von sechs und eine maximale von 30 Punkten

(entsprechend einer Skala von 0-100) erreichen (Ende et al., 1989).

26



In der vorliegenden Studie wurde abgefragt, wie wichtige medizinische Entscheidun-
gen getroffen werden und der Patient mit dem Rat des Arztes umgeht, wer Uber all-
tagliche medizinische Probleme entscheidet, wie Krankenhausaufenthalte ablaufen,
was der Befragte bei einer Krankheitsverschlechterung vom Arzt erwartet und wer
die Haufigkeit der Vorsorgeuntersuchungen festlegen sollte. Dabei handelte es sich
ausschlieRlich um die sechs allgemeinen ltems der Partizipationspraferenzskala des
API.

Einfluss von Patienten, Arzten und Hauptangehérigen auf wichtige medizini-
sche Entscheidungen

Die Patienten wurden gebeten, einen Hauptangehodrigen zu bestimmen. Sie gaben
an, wer von Angehdérigen, Arzten und ihnen selbst den groBten Einfluss auf medizini-
sche Entscheidungen hat. Den Betroffenen wurden drei Karten mit den Aufschriften
,Familienangehérige®, ,Arzte“ und ,Sie selbst* vorgelegt. Sie sollten entscheiden, wer
von diesen Personen bei wichtigen medizinischen Entscheidungen den groften Ein-
fluss hat. Der Hauptentscheider wurde mit einer eins gekennzeichnet und die ent-
sprechende Karte vom Tisch entfernt. Eine zwei bekam derjenige, der aus den restli-
chen zwei Karten laut Patient den groReren Einfluss hatte. Die Partei, welche bisher
nicht gewahlt wurde, erhielt eine drei.

Mit Hilfe der oben genannten Karten wurde auch nach aus Sicht der Erkrankten ide-

alerweise zustande kommenden Entscheidungen gefragt.

Zutrauen des Patienten in eine gute Entscheidung

Das Zutrauen in die eigene Entscheidungsfahigkeit des Patienten wurde mit einem
Zahlenstrahl abgefragt. Dieser erstreckte sich von eins (Ich traue es mir Uberhaupt
nicht zu, eine gute Entscheidung zu treffen) bis funf (Ich traue es mir voll und ganz

zu, eine gute Entscheidung zu treffen).
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Wichtige medizinische und soziale Entscheidungen

Es folgte ein kurzes semi-strukturiertes Interview Uber die wichtigen gesundheitlichen
Entscheidungen der letzten Wochen. Der Patient wurde gebeten, zwei neulich ge-
troffene medizinische Entscheidungen zu benennen. Falls dem Patienten keine zwei
Situationen erinnerlich waren, wurde konkret nachgefragt und beispielsweise seine
Medikamenteneinnahme oder der letzte Klinikaufenthalt angesprochen. Die Einfluss-
reihenfolge wurde anhand der Karten (,Familienangehorige®, ,Arzte“ und ,Sie selbst)
bestimmt, gefolgt von der Erhebung der Patientenzufriedenheit. Dies fand mithilfe
eines Zahlenstrahls statt, welcher sich von eins (Uberhaupt nicht zufrieden) bis flnf
(sehr zufrieden) erstreckte.

Unter Zuhilfenahme der drei Karten legte der Patient daraufhin die Einflussreihenfol-
ge fur vier spezifische Entscheidungen (Blutdruckmedikament, Antidementivum, Se-

niorenheim, Autofahren) fest.

MacCAT-T

1.Definition:

Das MacArthur Competence Assessment Tool for Treatment (MacCAT-T) wurde
1997 von Grisso & Appelbaum entworfen und sollte als praktischer Ratgeber fur Me-
diziner dienen. Es handelt sich hierbei um ein in der klinischen Praxis gut durchfuhr-
bares, validiertes und ungefahr 25 minutiges halbstrukturiertes Interview zur Beurtei-
lung der Selbstbestimmungsfahigkeit von Patienten. Die Entscheidungsfahigkeit be-
zieht sich in diesem Testverfahren auf die Einwilligung in eine zur Grunderkrankung
passenden medizinischen Behandlung. Sie wird anhand vier fur eine gute Entschei-
dung wichtigen Bereichen gemessen: Informationsverstandnis, Urteilsvermdgen,
Krankheits- und Behandlungseinsicht sowie das Treffen und Begrinden einer Wahl
(Grisso et al., 1997).
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2. DurchflUhrungsprinzip:
Den Patienten wird zu Beginn Information Uber eine fiktive patientenspezifische Be-

handlung sowie deren Nutzen und Risiken vermittelt. Es wird daraufhin gepruft,

* o0b sie das Gesagte verstanden haben,

* ob sie die eigene Erkrankung und genannte Behandlungsmaoglichkeit aner-
kennen,

* ob sie im Klaren darlber sind, welche Konsequenzen sich aus den Entschei-
dungsmadglichkeiten ergeben kdnnten,

* ob sie Entscheidungsmadglichkeiten vergleichen und logisch argumentieren
kénnen und

* ob sie in der Lage sind, eine klare Wahl zu treffen.

Die Aussagen der Patienten werden mdglichst wortlich dokumentiert und je nach
Qualitat mit zwei Punkten (adaquat), einem Punkt (ausreichend) und null Punkten

(inadaquat) bewertet. Daraus ergibt sich folgende Punkteverteilung:

* Verstandnis 0-6

* Krankheitseinsicht 0-2

* Behandlungseinsicht 0-2
* Urteilsvermogen 0-8

* Entscheidungsfahigkeit 0-2 (Grisso et al., 1997).

3. Die deutsche Version des MacCAT-T

Damit dieses Messinstrument auch in Deutschland verwendet werden konnte, erstell-
te Jochen Vollmann eine adaptierte deutsche Version des MacArthur Competence
Assessment Tool-Treatment (Grisso et al., 1997, Grisso und Appelbaum, 1998,
Vollmann, 2008). In dieser Studie wurde die deutsche Testversion verwendet. Zwei
Doktoranden wurden zu Beginn der Studie mit Hilfe eines Videobandes in die korrek-

te Ausfuhrung des deutschen MacCAT-T eingewiesen.

4. Die fiktive Entscheidung in unserer Studie
Es handelte sich hierbei um ein Gedankenexperiment, welches die Teilnahme an

einer Impfstudie als mdgliche Behandlung der Gedachtnisproblematik beinhaltete.

29



Durch diese Impfung sollte die eigene Immunabwehr angeregt werden, die schadli-
chen Ablagerungen aus dem Gehirn zu entfernen. Die Behandlung sollte funfmal
durchgefuhrt werden und monatlich durch Blutuntersuchungen und Bildgebung kon-
trolliert werden. Der Behandlungserfolg betrug ungefahr 50%. Als Vorteile wurden
~otopp der Erkrankung“ und ,Verabreichung von nur funf Spritzen“ genannt. Eine

mogliche ,allergische Reaktion“ und ,Gehirnentzindung® stellten die Risiken dar.

5. Darstellung der Bereiche und Punkteverteilung des MacCAT-T in unserer Studie
Die originale Version des MacCAT-T wurde an die Besonderheiten der aktuellen
Studie angepasst. Da sowohl AD- als auch MCI-Patienten in die Studie eingeschlos-
sen wurden und beide Erkrankungen unterschiedliche Prognosen besitzen, wurden
die Abschnitte Krankheitsverstandnis (Understanding disorder) und Krankheitsein-

sicht (Appreciation disorder) nicht in die Studie miteinbezogen.

Understanding (vier Punkte)

Bei der Prufung der ersten Dimension Verstandnis von Stérung und Behandlung
oder Understanding wurde der Patient Uber seine Erkrankung (Gedachtnisproblema-
tik), deren Therapie und deren Nutzen und Risiko aufgeklart. Der Betroffene wurde
aufgefordert, bei der Vermittlung der Therapieinformationen gut aufzupassen und
sich alle Informationen einzupragen. Die wichtigsten Punkte wurden wiederholt. Zur
Uberprifung der Aufnahme-/Merkfahigkeit und des Verstandnisses des Patienten
wurden die genannten Fakten daraufhin abgefragt, wobei es auf die inhaltliche Rich-
tigkeit ankam. Die Patienten konnten insgesamt acht Punkte im Bereich Under-
standing treatment erreichen. Zwei Punkte zum Thema Behandlung (eine Impfung,
welche Ablagerungen im Gehirn entfernt), zwei Punkte fur das Merkmal eins (fUnfma-
liges Spritzen), zwei Punkte fur das Merkmal zwei (Kontrolluntersuchungen: Blutent-
nahme und Bildgebung) und zwei Punkte fur das Merkmal drei (50% Erfolgschance).
Wenn der Patient auf Nachfrage die richtige Antwort wusste, gab es trotzdem die
volle Punktzahl. Zudem wurden dem Betroffenen zwei Risiken und zwei Vorteile die-
ser Impfbehandlung aufgezeigt, wiederholt und abgefragt. Im Bereich Understanding
risks/benefits konnten sie ebenso acht Punkte erreichen. Zwei fur den Vorteil eins
(Stopp der Krankheit), zwei fur den Vorteil zwei (es sind nur funf Spritzen notwendig),
zwei fur das Risiko eins (allergische Reaktion) und zwei fur das Risiko zwei (Entzun-

dung im Gehirn).
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Die Gesamtpunktezahl im Bereich Understanding wurde durch die Addition der Ein-
zelauswertungen sowie das Teilen durch die Anzahl der Einzelbereiche erstellt. Dar-
aus ergaben sich zwei Teilbewertungen von null bis zwei (understanding treatment,

understanding risks/benefits) und eine Gesamtpunktezahl von null bis vier.

Appreciation treatment (zwei Punkte)

Der Patient wurde gebeten, den Nutzen dieser Behandlung zu analysieren. In eige-
nen Worten erklarte der Befragte, ob er durch die Therapie Nutzen erwarten kdnne.
Die Punktzahl des Bereiches Behandlungseinsicht oder auch Appreciation treatment
(zwei Punkte) wurde vergeben, wenn der Patient verstand worum es ging, seine Si-
tuation beurteilen konnte und seine Meinung glaubhaft vertrat. Es wurde gepruft, ob
der Patient seine Erkrankung (Gedachtnisproblematik) bzw. Therapiemdglichkeiten

anerkannte.

Reasoning (acht Punkte)

Um zu testen, ob der Patient in der Lage war, selbststandig Entscheidungen zu tref-
fen, sollte er sich daraufhin flr oder gegen die Behandlung entscheiden. Diese Wahl
wurde aufgegriffen und sollte begrindet werden. Fur die zwei moglichen Punkte im
Bereich Urteilsvermdgen oder auch Reasoning (consequential) musste der Betroffe-
ne zwei spezifische Konsequenzen nennen konnen. Fur den Bereich Reasoning
(comparative) (zwei Punkte) wurde der Patient gebeten, das Pro und Contra der Be-
handlung abzuwagen. Vage Antworten wurden nicht akzeptiert, sondern durch
mehrmaliges Nachfragen konkretisiert. Schliellich wurde der Patient aufgefordert,
sich vorzustellen, an dieser Impfbehandlung teilzunehmen bzw. nicht teilzunehmen
und welche praktischen Auswirkungen dies jeweils auf sein Leben haben wirde. Im
Bereich Reasoning (generating consequences) konnte der Befragte zwei Punkte er-
reichen. Eine logische Erklarung des Patienten Reasoning (logical consistency), in
der er seine finale Entscheidung verstandlich begrindete, wurde mit zwei Punkten

bewertet.
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Expressing a choice (zwei Punkte)

Der Patient sollte angeben, ob eine Veranderung in seiner Meinung stattfand oder ob
er an seiner vorherigen Entscheidung fir oder gegen diese festhielt. Fir den Bereich
Entscheidungsfahigkeit oder Expressing a choice gab es zwei Punkte. Die letzten
Fragen waren wichtig, um die Standhaftigkeit des Patienten zu prifen und zu sehen,

ob er fahig war, eine logisch unterlegte Entscheidung zu treffen.

2.3.3 Befragung der Angehorigen

Neben der Befragung des Patienten erschien es wichtig, auch die Sichtweise eines
Angehorigen zu erfahren. Daher wurde ein jeweils halbstindiges Gesprach mit der
Begleitperson durchgefuhrt und Fragen zum Patienten und den Entscheidungen, die
im Zusammenhang mit den Gedachtnisstérungen des Betroffenen bereits getroffen
wurden und in Zukunft noch anstehen, gestellt. Das Gesprach fand ohne Beisein drit-
ter Personen statt, da angestrebt wurde, die personliche Sichtweise des Angehdrigen

zu erfahren.

Soziodemographie

Der dreizehnseitige Fragebogen begann mit der Soziodemographie. Es wurde nach
Alter, Geschlecht, der Beziehung zum Erkrankten, der Rolle als Hauptansprechpart-

ner fir den Patienten, Zusammenleben und aktueller Berufstatigkeit gefragt.

Krankheitseinsicht des Patienten mithilfe des CIR

Wie im Punkt 2.3.2 bereits erwahnt, wurde fur die korrekte Einschatzung der Krank-
heitseinsicht der Patienten die Meinung der Angehorigen bendtigt. Die Ansichten von
Erkrankten und Angehdrigen wurden in der spateren Auswertung auf Ubereinstim-

mungen und Unterschiede untersucht.
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Tatsachliche Mitbestimmung bei medizinischen Entscheidungen

Die Angehorigen gaben an, ob der Patient schon einmal an einer Arzneimittelstudie
teilgenommen hat und wer aus ihrer Sicht den groften Einfluss auf medizinische
Entscheidungen hatte. Es wurde mit drei Karten (hier: ,mein erkrankter Angehdoriger*,
JArzte* und ,ich selbst oder andere Angehdrige®) gearbeitet, deren Reihenfolge je

nach Einfluss durch die Ziffern eins, zwei und drei gekennzeichnet wurde.

Beispielentscheidungen

Die vom Patienten genannten zwei Entscheidungen der vergangenen Wochen wur-
den aufgegriffen und vom Angehdrigen eingeschatzt. Sie wurden gebeten, ihre
Sichtweise des Entscheidungsablaufs wiederzugeben und ihre Zufriedenheit auf ei-

ner Skala von eins (Uberhaupt nicht zufrieden) bis funf (sehr zufrieden) anzugeben.

Optimaler Entscheidungsablauf und Einschatzung der Mitbestimmungsbediirf-
nisse der Patienten aus Sicht der Angehorigen

Um einen Vergleich zwischen Patientenmeinung und Angehdrigensicht anstellen zu
konnen, wurden dieselben medizinischen und sozialen Fragen gestellt wie zuvor
dem Patienten (Punkt 2.3.2). Als Einstiegsfrage baten wir die Angehdrigen um eine
Einschatzung allgemeiner medizinischer Entscheidungen. Erfragt wurde der optimale
Entscheidungsablauf aus Sicht des Befragten und dessen Einschatzung der Partizi-

pationsbedurfnisse des Erkrankten.

Zutrauen der Angehorigen in eine gute Entscheidung der Patienten

Mithilfe einer Beurteilungsskala wurde das Zutrauen des Angehorigen in die Ent-
scheidungsfahigkeit des Patienten bestimmt. Dies erfolgte erneut unter Verwendung
der oben angesprochenen Fragen Uber Behandlung, Diagnostik und soziale Angele-
genheiten. Der Zahlenstrahl erstreckte sich wie unter 2.3.2 bereits erwahnt von eins

(kein Zutrauen) bis funf (volles Zutrauen).
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Zarit Burden Interview (ZARIT)

Anhand des Zarit Burden Interviews (ZARIT) wurde der Belastungsgrad des Angeho-
rigen durch den Umgang mit der an Gedachtnisstérungen leidenden Person be-
stimmt. Die 12 Fragen handelten von Geflhlen, die Menschen bei der Betreuung
nahestehender Personen erleben. Der Angehdrige konnte angeben, ob er sich nie
(0), selten (1), manchmal (2), haufig (3) oder immer (4) so fuhlt. Eine maximale Be-
lastung entsprach einer Punktzahl von 48, eine minimale einer Punktzahl von null
Punkten. Die Fragen waren personlich und wurden daher vom Befragten allein

durchgelesen und beantwortet.

Fremdrating der Entscheidungsfahigkeit

Zuletzt wurde ein Fremdrating zu dem unter 2.3.2 vorgestellten fiktiven Entschei-
dungsfall durchgeflhrt. Das Gedankenexperiment einschliel3lich Risiken und Vortei-
len wurde dem Angehorigen vorgestellt. Er gab an, ob der Patient aus seiner Sicht
der Therapie zustimmen wurde und wer auf diese Entscheidung den grofRten Einfluss
haben sollte. Diese Frage beantwortete der Angehdrige sowohl aus Sicht des Patien-
ten, als auch aus seiner eigenen Sicht. Zudem wurde er gebeten anzugeben, ob er
seinem erkrankten Angehdrigen von der Behandlung abraten wirde und ob er ihm

zutrauen wurde, eine gute Entscheidung fur sich zu treffen.

2.3.4 Befragung der behandelnden/iiberweisenden Arzte

In erster Linie wurden die behandelnden Hausarzte kontaktiert. Falls jedoch der zu-
standige Psychiater oder Neurologe uUberwiesen hatte, wurde dieser zum Patienten
befragt. Wichtig war es, dass die Arzte den Patienten mdglichst regelmaRig sahen
und seine Gedachtnisschwache kannten. Der Fragebogen umfasste drei Seiten, die
Bearbeitung dauerte circa funf Minuten. Die Befragung wurde telefonisch durchge-
fuhrt. Gefragt wurde, wie lange der Arzt den Patienten kannte, wie schwer auf einer
Skala von null (nicht vorhanden) bis funf (extrem schwer) er die Demenz des Patien-

ten einschatzte und wie viele Demenzkranke er insgesamt betreute.
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Mitbestimmung bei Entscheidungen

Der Arzt versuchte einzuschatzen, wie wohl die Einflussreihenfolge bei wichtigen
medizinischen Entscheidungen aus Sicht des Patienten aussehen wurde. Wie bereits
aus den Punkten 2.3.2 und 2.3.3 ersichtlich, wurde auch hier zwischen Angehdrigen,
Arzten und Patienten entschieden. Er gab an, wer aus seiner Sicht bei den Patienten
betreffenden gesundheitlichen Fragen am ehesten entscheiden sollte und wer seiner
Erfahrung nach tatsachlich bei diesem Patienten den gréf3ten Einfluss auf Entschei-
dungen hatte. Er beurteilte die Entscheidungsfahigkeit des Erkrankten und bestimm-

te das Zutrauen in eine gute Entscheidung des Patienten.

Fremdrating der Entscheidungsfahigkeit

Zuletzt wurde dem Arzt der fiktive Entscheidungsfall vorgetragen. Anhand dieser
konkreten Entscheidungssituation wurde er aufgefordert, seine Sicht und die des Pa-
tienten bezlglich des Einflusses der einzelnen Gruppen anzugeben und sein Zutrau-

en in die Entscheidungsfahigkeit des Erkrankten einzuschatzen.

2.4 Statistische Auswertung

Zur statistischen Datenanalyse wurde die Statistiksoftware SPSS verwendet. Fur die
Beschreibung des Patientenpools wurden deskriptive Auswertungen verwandt (Mit-
telwerte mit Standardabweichungen bzw. Haufigkeiten). Pradiktoren flur das Zutrauen
der einzelnen Parteien in die Entscheidungsfahigkeit des Patienten wurden mit einer
linearen Regressionsanalyse mit dem Zutrauen in eine gute Entscheidungsfahigkeit
als abhangige Variable und Alter, Geschlecht, Bildung (< zehn Jahre vs. > zehn Jah-
re), MMST-Punktzahl und Krankheitseinsicht der Patienten als unabhangige Variable
ermittelt. Bei den Angehdrigen wurde der ZARIT als zusatzliche unabhangige Variab-
le verwendet, bei den Arzten die Demenzschwere, die Behandlungsjahre und die
Anzahl der Demenzpatienten in ihrer Praxis. Der Wilcoxon Rank Test wurde genutzt,
um die Patienteneinschatzungen der Arzte und Angehérigen mit den tatséchlichen
Mitbestimmungswunschen des Patienten zu vergleichen. T-Tests sollten Unterschie-
de zwischen den beiden Patientengruppen (AD und MCI) aufzeigen und die Angeho-

rigen- und Arzteinschatzungen der Entscheidungsfahigkeit der Patienten mit der
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Sicht der Patienten vergleichen. Zum Aufzeigen von Korrelationen wurde die

Pearson correlation verwendet.

3 Ergebnisse

3.1 Beschreibung der Stichprobe

3.1.1 Patienten

Von 2009-2010 wurden Patienten mit leichter Alzheimer-Demenz oder leichter kogni-
tiver Storung in der Tagesklinik der Gedachtnisambulanz des Klinikums rechts der
Isar rekrutiert. Von 150 Patienten, die alle Studieneinschlusskriterien erflllten, erklar-
ten sich 100 bereit, an der Studie teilzunehmen. Mit 71% war der Anteil der Alzhei-
mer-Patienten deutlich hdher als jener der MCI-Patienten (siehe Tabelle 1). Es nah-
men mehr mannliche als weibliche Probanden an der Studie teil. In der MCI-Gruppe
war die Anzahl der Manner signifikant hdher (Manner n=24, Frauen n=5, p=0,003).
Im Hinblick auf Alter, Familienstand und Bildung ergaben sich keine signifikanten
Unterschiede zwischen beiden Gruppen. Die Mehrheit der Probanden war verheiratet
und gut gebildet. Der Altersdurchschnitt lag bei 72,3 Jahren. Im MMST erreichten die
Alzheimer-Patienten signifikant niedrigere Testwerte als die MCI-Patienten (AD-
Mittelwert: 22,5 Punkte, MCI-Mittelwert: 26,6 Punkte; p< 0,001, siehe Tabelle 2). Die
Krankheitseinsicht der befragten Alzheimer-Patienten war mit einem Mittelwert von
2,84 Punkten signifikant geringer als die der Vergleichsgruppe (1,48 Punkte,
p=0,005, siehe Tabelle 3).

Haufigkeit (N) Prozent (%)
Leichte kognitive Stérung
29 29
F06.7
Leichtgradige Alzheimer-
71 71
Demenz F00.0/1

Tabelle 1: Diagnosen der Studienteilnehmer
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20-24 Punk- Fehlende
>24Punkte <20 Punkte Mittelwert
te Werte
MCI 26 3 0 0 26,6
mAD 16 42 10 3 22,5
Gesamt 42 45 10 3 237

Tabelle 2: MMST-Punkte der beiden Patientengruppen

T (t-Wert) df (Freiheitsgrade) p-Wert

Krankheitseinsicht | -2,86 94 0,005

Tabelle 3: Vergleich der Krankheitseinsicht zwischen AD und MCI (t-Test)

3.1.2 Angehorige

Zu jedem Patient wurde jeweils ein Angehoriger befragt. Insgesamt konnten 99 An-
gehdrige fur das Interview gewonnen werden. Die Befragten waren im Durchschnitt
65,7 Jahre alt. Da vor allem Ehepartner (78%) zu den Patienten befragt worden sind
und die Patienten Uberwiegend mannlich waren, ergab sich ein Frauenuberschuss in
der Gruppe der Angehorigen (weiblich 66%, mannlich 33%, fehlende Daten 2%). Der
Belastungsgrad der Angehdrigen wurde mit Hilfe des Zarit Burden Interviews be-
stimmt. Hierbei fiel ein Mittelwert von 13,4 mit einer vergleichsweise hohen Stan-
dardabweichung von 8,5 auf. Die Angehdrigen waren somit mild bis moderat belas-

tet, wobei die Standardabweichung hierbei deutliche Unterschiede zeigte.

3.1.3 Arzte

Arzte wurden telefonisch um eine Einschatzung der Patienten gebeten. Von den ge-
planten 100 konnten sieben nicht erreicht werden, 93 wurden interviewt, darunter 82
Hausarzte bzw. Internisten und elf Neurologen bzw. Psychiater. Im Durchschnitt
kannten die Arzte die Patienten etwa 11 Jahre (Mittelwert 10,9 Jahre, Standardab-
weichung 11,9 Jahre). Verwertbare Aussagen diesbeziiglich konnten bei 90 befrag-

ten Arzten getroffen werden. 87 Arzte konnten die Anzahl der Demenz-Patienten in
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ihrer Praxis einschatzen, die im Durchschnitt bei 46 lag. Die Standardabweichung

war mit etwa 60 sehr hoch.

3.2 Partizipationspraferenzen und Entscheidungsfahigkeit

3.2.1 Mitbestimmungsbedirfnis und Entscheidungsfahigkeit aus
Sicht der Patienten

Das Mitbestimmungsbedurfnis der Patienten variierte abhangig vom Entscheidungs-
inhalt. Entscheidungen, die das soziale Leben der Probanden betrafen, bestimmten
diese lieber selbst (Umzug ins Altersheim: ,Entscheidungsrang“ Patienten 1,28 +/-
0,80, ,Entscheidungsrang“ Angehdrige 2,01 +/- 0,56, ,Entscheidungsrang“ Arzte 2,71
+/- 0,56; Einstellen des Autofahrens: ,Entscheidungsrang® Patienten 1,39 +/- 0,63,
,Entscheidungsrang“ Angehérige 1,92 +/- 0,63, ,Entscheidungsrang“ Arzte 2,69 +/-
0,60). Auch auf generelle medizinische Entscheidungen hatten die Patienten am
liebsten selbst den gréfdten Einfluss (,Entscheidungsrang® Patienten 1,87 +/- 0,80,
,Entscheidungsrang“ Angehérige 2,13 +/- 0,73, ,Entscheidungsrang“ Arzte 1,94 +/-
0,91). Spezielle medizinische Entscheidungen hingegen wurden naturgemafl eher
den Arzten Uberlassen (Blutdruckmedikament: ,Entscheidungsrang® Patienten 1,95
+/- 0,74, ,Entscheidungsrang“ Angehdrige 2,53 +/- 0,66, ,Entscheidungsrang“ Arzte
1,51 +/- 0,70; Gedachtnismedikament: ,Entscheidungsrang“ Patienten 1,90 +/- 0,77,
,Entscheidungsrang® Angehérige 2,37 +/- 0,71, ,Entscheidungsrang* Arzte 1,73 +/-
0,84). Angehdrige sollten aus Sicht der Patienten am wenigsten Mitspracherecht be-
sitzen (siehe Abbildung 1).

Die Messung des Zutrauens der Patienten in ihre eigene Entscheidungsfahigkeit
ergab einen Mittelwert von 3,5. Dieser Wert lag signifikant Gber dem neutralen Wert
von 3 (p<0,001).

Zusammenfassend ist zu sagen, dass sich die Patienten mehrheitlich in der Lage

fuhlten, sowohl soziale als auch bestimmte medizinische Entscheidungen selbst-

standig zu treffen.
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Abbildung 1: Mitbestimmungswiinsche der Patienten in unterschiedlichen Entscheidungssituationen

3.2.2 Mitbestimmungsbedirfnis und Entscheidungsfahigkeit aus
Sicht der Angehorigen

3.2.2.1 Optimaler Entscheidungsablauf

Aus Sicht der Angehdrigen sollten Patienten weniger an sozialen Entscheidungen
beteiligt sein als die Angehérigen selbst, wobei Arzte hierbei den geringsten Einfluss
haben sollten (Umzug ins Altersheim: ,Entscheidungsrang“ Patienten 1,93 +/- 0,83,
,Entscheidungsrang“ Angehérige 1,51 +/- 0,60, ,Entscheidungsrang” Arzte 2,56 +/-
0,65; Einstellen des Autofahrens: ,Entscheidungsrang® Patienten 1,89 +/- 0,83, ,Ent-
scheidungsrang“ Angehérige 1,60 +/- 0,61, ,Entscheidungsrang” Arzte 2,51 +/- 0,73).
Im Hinblick auf generelle und spezielle medizinische Entscheidungen stimmten An-
gehdrige und Patienten etwas mehr Uberein. Hier sollte der Arzt den grofdten Einfluss
auf solche Entscheidungen haben gefolgt von Patienten und Angehdrigen (generelle
medizinische Entscheidungen: ,Entscheidungsrang“ Patienten 2,13 +/- 0,83, ,Ent-
scheidungsrang“ Angehérige 2,14 +/- 0,75, ,Entscheidungsrang“ Arzte 1,72 +/- 0,81;
Blutdruckmedikament: ,Entscheidungsrang“ Patienten 2,19 +/- 0,77, ,Entscheidungs-
rang“ Angehdrige 2,32 +/- 0,68, ,Entscheidungsrang” Arzte 1,49 +/- 0,75; Gedéacht-

nismedikament: ,Entscheidungsrang“ Patienten 2,13 +/- 0,81, ,Entscheidungsrang”

39



Angehdrige 2,23 +/- 0,73, ,Entscheidungsrang“ Arzte 1,63 +/- 0,79) (siehe Abbil-
dung 2).

Mit diesen Einschatzungen unterschied sich die Angehérigensicht des optimalen
Entscheidungsablaufs in allen erfragten Bereichen signifikant von der Haltung der
Patienten (p<0,05) (siehe unter 3.2.1).
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Abbildung 2: Optimaler Entscheidungsablauf aus Sicht der Angehorigen

3.2.2.2 Einschatzung von Mitbestimmungsbediirfnis und Entscheidungsfahig-
keit der Patienten

Bei der Einschatzung der Patientenwunsche fiel auf, dass die Angehdrigen die Pati-
enten wesentlich besser kannten als die behandelnden Arzte. Die Angehérigen ka-
men den tatsachlichen Winschen der Erkrankten sehr nahe (Patientenwlnsche aus
Sicht der Angehdrigen (A) und der Patienten (P): generelle medizinische Entschei-
dungen: ,gewulnschter Entscheidungsrang der Patienten“ 1,78 (A) vs.1,87 (P), Blut-
druckmedikament: ,gewlnschter Entscheidungsrang der Patienten“ 1,96 (A) vs. 1,95
(P), Umzug ins Altersheim: ,gewlnschter Entscheidungsrang der Patienten“ 1,38 (A)
vs. 1,28 (P), Gedachtnismedikament: ,gewlnschter Entscheidungsrang der Patien-
ten® 1,85 (A) vs. 1,90 (P) (siehe Abbildung 1 und 3). Hierbei fiel nur ein signifikanter
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Unterschied im Bereich ,Einstellen des Autofahrens® auf (p=0,04). Die Angehdrigen
nahmen an, dass die Patienten einen groReren Einfluss auf diese Entscheidung ha-
ben wollten als diese es selbst von sich meinten. Die Beteiligung der Arzte schatzten
Angehdrige und Patienten ahnlich gering ein (,gewlnschter Entscheidungsrang der
Patienten 1,26 (A) vs. 1,39 (P), ,gewulnschter Entscheidungsrang der Angehdrigen®
2,06 (A) vs. 1,92 (P), ,gewiinschter Entscheidungsrang der Arzte“ 2,68 (A) vs. 2,69

(P)).

Die Messung des Zutrauens der Angehorigen in die Entscheidungsfahigkeit der Pati-
enten zeigte eine auffallend groRe Ubereinstimmung mit dem Zutrauen der Patienten
in deren eigene Entscheidungsfahigkeit. Die Angehorigen trauten den Patienten
Uberwiegend eine gute Entscheidungsfahigkeit zu (Mittelwerte zwischen 3,47 und
3,80).

3
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Abbildung 3: Einschatzung der Mitbestimmungsbediirfnisse der Patienten aus Sicht der Angehoérigen
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3.2.3 Mitbestimmungsbediirfnis, Entscheidungsablauf und -
fahigkeit aus Sicht der Arzte

3.2.3.1 Partizipationsbediirfnis der Patienten

Die arztliche Einschatzung des Partizipationsbedurfnisses der Patienten unterschied
sich von der tatsachlichen Meinung der Patienten. Die Angehdrigen wurden bei ge-
nerellen Entscheidungen als wichtigster Entscheidungspart gesehen, die Arzte selbst
spielten hingegen die geringste Rolle (,Entscheidungsrang der Patienten 1,98 +/-
0,88, ,Entscheidungsrang der Angehorigen 1,94 +/- 0,84, ,Entscheidungsrang der
Arzte“ 2,06 +/- 0,74).

3.2.3.2 Optimaler und tatsachlicher Entscheidungsablauf

Der aus Sicht der Arzte optimale Entscheidungsablauf sah alle drei Beteiligten als
gleichermalRen an Entscheidungen beteiligt (,optimaler Entscheidungsrang der Pati-
enten” 1,99 +/- 0,90, ,optimaler Entscheidungsrang der Angehorigen“ 2,00 +/- 0,83,
,optimaler Entscheidungsrang der Arzte* 2,00 +/- 0,73), beim tatsachlichen Entschei-
dungsablauf gab es jedoch Unterschiede in der Gewichtung. Die Arzte nahmen an,
dass sich Angehdrige am meisten und Patienten am wenigsten an Entscheidungen
beteiligten (,tatsachlicher Entscheidungsrang der Patienten® 2,10 +/- 0,86, ,tatsachli-
cher Entscheidungsrang der Angehdrigen 1,84 +/- 0,82, ,tatsachlicher Entschei-
dungsrang der Arzte“ 2,06 +/- 0,76, siehe Abbildung 4).
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Abbildung 4: Einschitzung von Mitbestimmungsbediirfnissen der Patienten und Entscheidungsabldaufen
aus Sicht der behandelnden Arzte

3.2.3.3 Entscheidungsfahigkeit der Patienten

Bei der Einschatzung der Entscheidungsfahigkeit der Patienten trauten die Arzte den
Patienten wesentlich weniger zu als die Angehodrigen und die Patienten selbst (Ent-
scheidungsfahigkeit der Patienten aus Sicht der Arzte: 3,16+/-1,19, Entscheidungs-
fahigkeit der Patienten aus Sicht der Angehdrigen: 3,47+/-1,12, eigene Entschei-
dungsfahigkeit aus Sicht der Patienten: 3,50+/-1,02).

3.3 Rating der Entscheidungsfahigkeit mit Hilfe des Mac-
CAT-T

Die Ergebnisse des MacCAT-T zeigten, dass die Patienten im Bereich Under-
standing die meisten Defizite hatten (Understanding treatment: Mittelwert 2,85 +/-
2,45 von mdglichen acht Punkten, Understanding risks/benefits: Mittelwert 1,97 +/-
2,20 von mdglichen acht Punkten). Aus der unter 2.3.2 genannten Rechnung ergab
sich eine erreichbare Understanding-Gesamtpunktzahl von vier. Der errechnete Ge-

samtmittelwert im Bereich Understanding lautete 1,21 +/- 1,02.
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Auch im Reasoning hatten die Patienten Schwierigkeiten und zeigten grof3e Abwei-
chungen untereinander (Mittelwert 5,48 von moglichen acht Punkten, Standardab-
weichung: 2,45).

Beim Treffen einer Entscheidung (Expressing a choice) hatten die Probanden hinge-
gen kaum Probleme (Mittelwert 1,82 +/- 0,52 von mdglichen zwei Punkten).

Im Bereich Appreciation treatment gab es grof3e individuelle Unterschiede. Wahrend
80 Patienten die maximale Punktzahl von zwei erreichten, erzielten 13 nur einen
Punkt und sieben die minimale Punktzahl von null. Die Ergebnisse zeigten hier einen
Mittelwert von 1,73 +/-0,58 (siehe Tabelle 4).

Anzahl der | Erreichbares
Mittelwert Standardabweichung

Patienten Maximum
Understanding

100 8 2,85 2,45
treatment
Understanding

100 8 1,97 2,20
risks/benefits
Understanding-

100 4 1,21 1,02
Gesamtpunktzahl
Appreciation tre-

100 2 1,73 0,58
atment
Summe Reason-

99 8 5,48 2,45
ing
Expressing a

99 2 1,82 0,52
choice

Tabelle 4: Ergebnisse des MacCAT-T

3.4 Eigen- und Fremdeinschatzung von Entscheidungsfa-
higkeit

Bezuglich der MacCAT-T Beispielentscheidung zeigten die Patienten ein gutes Ver-

trauen in ihre Entscheidungsfahigkeit (Mittelwert: 3,64 +/- 1,08). Das Zutrauen der
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Angehorigen in die Entscheidungsfahigkeit der Patienten war sogar etwas hoher als
das der Patienten (Mittelwert: 3,85 +/- 1,05). Die Arzte trauten den Patienten hier

hingegen deutlich weniger zu (Mittelwert 3,01 +/- 1,19).

Verglichen

mit der Ein-

schatzung

der Patien-
ten (t-Test)

Mittel- Standardabwei- P-
Entscheidung T
wert chung Wert
Patienten 3,64 1,08 - -
Angehori- Hypothetische The-
3,85 1,05 1,35 | 0,18
ge rapieentscheidung
Arzte 3,01 1,19 4,25 | <.001

Tabelle 5: Eigen- und Fremdeinschatzung der Entscheidungsfahigkeit der Patienten, verglichen anhand

eines t-Tests. 1 = minimales Zutrauen, 5 = maximales Zutrauen

Wahrend Angehdrige und Patienten die Entscheidungsfahigkeit der Patienten ahnlich

einschatzten, war das Zutrauen der Arzte in eine gute Therapieentscheidung der Pa-

tienten signifikant geringer (p<0,001, siehe Tabelle 5).
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3.5 Determinanten des Zutrauens in die Entscheidungsfa-
higkeit der Patienten bei allgemeinen medizinischen Ent-

scheidungen

3.5.1 Pradiktoren fur das Zutrauen der Patienten in die eigene Ent-
scheidungsfahigkeit

Es wurde eine lineare Regressionsanalyse gerechnet mit der Variable Zutrauen (aus
Sicht des Patienten) als abhangige Variable und den unabhangigen Variablen Alter,
Geschlecht, Bildung, MMST-Ergebnis und Krankheitseinsicht (CIR) der Patienten.
Die unabhangigen Variablen sagten nur 1% der Varianz der abhangigen Variable
vorher. Der einzige annahernd aussagekraftige Pradiktor fir das Zutrauen der Pati-
enten in deren eigene Entscheidungsfahigkeit war das Alter - je junger die Patienten,
desto grofler das Zutrauen und umgekehrt. Das Ergebnis erwies sich als nicht signi-
fikant (p> 0,05) (siehe Tabelle 6).

Standardisierte
Modell Koeffizienten T Sig.
Beta
Konstante 3,61 0,001
Alter -0,21 -1,92 0,058
Geschlecht 0,01 0,13 0,895
Bildung dichotom 0,09 0,80 0,427
CIR -0,02 -0,21 0,836
MMST -0,01 -0,05 0,960

Tabelle 6: Lineare Regressionsanalyse mit der abhdngigen Variable Zutrauen des Patienten in seine eige-
ne Entscheidungsfihigkeit
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3.5.2 Pradiktoren fur das Zutrauen der Angehorigen in die Ent-
scheidungsfahigkeit der Patienten

Auch hier wurde eine lineare Regressionsanalyse gerechnet mit den gleichen Variab-
len und dem ZARIT als zusatzliche unabhangige Variable. Die unabhangigen Variab-
len sagten 33% der Varianz der abhangigen Variable vorher. Je hdher die ZARIT-
Punktzahl, desto geringer erschien das Zutrauen der Angehdrigen in die Entschei-
dungsfahigkeit der Patienten. Je hoher das CIR-Ergebnis (je geringer die Krank-
heitseinsicht der Patienten), desto geringer war das Zutrauen der Angehdrigen in die
Entscheidungsfahigkeit der Patienten. Die Ergebnisse erwiesen sich als hoch signifi-
kant (p=0,00) (siehe Tabelle 7).

Standardisierte
Modell Koeffizienten T Sig.
Beta
Konstante 4,55 0,000
Alter -0,14 -1,60 0,114
Geschlecht -0,01 -0,08 0,934
Bildung dichotom | 0,05 0,53 0,599
CIR -0,37 -4,00 0,000
MMST -0,02 0,18 0,860
ZARIT -0,40 -4,45 0,000

Tabelle 7: Lineare Regressionsanalyse mit der abhdngigen Variable Zutrauen des Angehérigen in die
Entscheidungsfahigkeit des Patienten

3.5.3 Pradiktoren fiir das Zutrauen der Arzte in die Entscheidungs-
fahigkeit der Patienten

Es wurde eine lineare Regressionsanalyse gerechnet mit den gleichen Variablen wie
in 3.5.1 und den zusatzlichen unabhangigen Variablen: Demenzschwere, Behand-
lungsjahre und Anzahl der betreuten Demenzkranken. Die unabhangigen Variablen
sagten 23% der Varianz der abhangigen Variablen vorher. Je weiter fortgeschritten

die Demenz, desto geringer war das Zutrauen der Arzte in die Entscheidungsfahig-

47



keit der Patienten. Das Ergebnis erwies sich als hoch signifikant (p=0,000). Zudem
spielte das Alter der Patienten eine Rolle fiir die Meinung der Arzte. Je alter der Pati-
ent, desto weniger sah ihn der Arzt an Entscheidungen beteiligt. Das Ergebnis war
mit p=0,06 nicht signifikant (siehe Tabelle 8).

Standardisierte
Modell Koeffizienten T Sig.
Beta
Konstante 3,995 0,000
Alter -0,21 -1,91 0,06
Geschlecht -0,01 -0,14 0,89
Bildung dichotom | 0,04 0,35 0,73
CIR -0,14 -1,38 0,17
MMST -0,03 0,29 0,77
Demenzschwere -0,46 -4,59 0,000
Behandlungsjahre | 0,095 0,89 0,38
Anzahl der De-
menzpatienten in | 0,02 0,23 0,82
der Praxis

Tabelle 8: Lineare Regressionsanalyse mit der abhdngigen Variable Zutrauen des Arztes in die Entschei-
dungsfahigkeit des Patienten

3.6 Ubereinstimmung von MacCAT-T-Ergebnis und den Ur-

teilen von Patienten, Arzten und Angehérigen
3.6.1 Ubereinstimmung des Patientenurteils mit dem MacCAT-T

Das Zutrauen der Patienten in ihre eigene Entscheidungsfahigkeit korrelierte weder
mit der Einschatzung der Angehdrigen und Arzte, noch mit dem MacCAT-T, dem
MMST oder der Krankheitseinsicht der Patienten (siehe Tabelle 9, rot markiert). Je-
doch sieht man, dass der erreichte Wert im MMST mit dem MacCAT-T-Ergebnis
(Understanding und Reasoning) korrelierte (p<0,01, siehe Tabelle 9, orange mar-
kiert). Es lasst sich erkennen, dass der MMST und das MacCAT-T-Ergebnis im Be-
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reich Reasoning, Understanding und Appreciation negativ mit dem CIR korrelierte.
Das bedeutet, je hoher die erreichte Punktzahl im MMST/ MacCAT-T war, desto ge-
ringer war die Zahl der Punkte im CIR (= desto héher war die Krankheitseinsicht der

Patienten, p<0,01, siehe Tabelle 9, unterstrichen).

Korrelationskoeffizient r

Zutrauen der Zutrauen der Zutrauen der
Patienten in Angehdrigen Arzte in eine
MacCAT-T MacCAT-T MacCAT-T
. eine gute in eine gute gute Ent- o MacCAT-T .

MessgroRe . ; . Under- Appreciation . Expressing MMST CIR

Entscheidung | Entscheidung | scheidung Reasoning

K K X standing Treatment a Choice

des Patien- des Patien- des Patien-

ten ten ten
Zutrauen der
Patienten in
eine gute 1 0,05 0,17 0,05 0,05 0,07 0,12 0,04 -0,01
Entscheidung
des Patien-
ten
Zutrauen der
Angehdrigen
nenegte g 05 1 0,28 0,27 0,35 0,30 0,11 0,16 -0,37
Entscheidung
des Patien-
ten
Zutrauen der
Arzte in eine
gute Ent- 0,17 0,28 1 0,24 0,34 0,14 0,10 0,19 -0,11
scheidung
des Patien-
ten
MacCAT-T
Under- 0,05 0,27 0,24 1 0,35 0,40 0,26 0,44 -0,36
standing
MacCAT-T
Appreciation | 0,05 0,35 0,34 0,30 1 0,57 0,19 0,14 -0,30
Treatment
MacCATT | 0,07 0,30 0,14 0,45 0,57 1 0,32 0,27 -0,36
Reasoning
MacCAT-T
Expressing 0,12 0,11 0,10 0,26 0,19 0,32 1 0,18 -0,19
a Choice
MMST 0,04 0,16 0,19 0,44 0,14 0,27 0,18 1 -0,29
CIR -0,01 0,37 0,11 -0,36 -0,30 -0,36 0,19 -0,29 1

Tabelle 9: Korrelationen zwischen den unterschiedlichen Einschdtzungen der Entscheidungsfahigkeit der
Patienten. Rot = keine Korrelation. Orange = Korrelation zwischen den MacCAT-T-Bereichen Under-
standing + Reasoning und dem MMST. Unterstrichen = Negative Korrelation zwischen den MacCAT-T-
Bereichen Understanding + Reasoning + Appreciation und dem CIR. Griin = Korrelation zwischen der
Meinung der Arzte und Angehérigen. Lila = Korrelation zwischen der Meinung der Angehérigen und den
MacCAT-T-Bereichen Understanding + Reasoning + Appreciation. Kursiv = Negative Korrelation zwischen
dem CIR und der Meinung der Angehérigen. Blau = Korrelation zwischen der Meinung der Arzte und den
MacCAT-T-Bereichen Understanding + Appreciation
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3.6.2 Ubereinstimmung des Angehérigenurteils mit dem MacCAT-T

Die Meinung der Angehérigen korrelierte positiv mit der Meinung der Arzte (p<0,01,
siehe Tabelle 9, grin markiert). Ebenso zeigte der MacCAT-T in den Bereichen Un-
derstanding, Reasoning und Appreciation treatment eine Ubereinstimmung mit den
Angehérigen. Die grofte Ubereinstimmung wurde in der MacCAT-T-Kategorie Be-
handlungseinsicht erzielt (p<0,01, siehe Tabelle 9, lila markiert). Bezuglich des CIR
fiel eine negative Korrelation auf. Je groRer das Zutrauen der Angehoérigen in die
Entscheidungsfahigkeit der Patienten war, desto geringer fiel die erreichte Punktzahl
im CIR aus (=desto hoher war die Krankheitseinsicht der Patienten, p<0,01, siehe
Tabelle 9, kursive Schrift).

3.6.3 Ubereinstimmung des Arzteurteils mit dem MacCAT-T

Auch die Meinung der Arzte korrelierte positiv mit den MacCAT-T-Bereichen Under-
standing und Appreciation treatment, jedoch in geringerem Ausmal} als die der An-
gehorigen (Understanding p<0,05, Appreciation treatment p<0,01, siehe Tabelle 9,
blau markiert). Daraus liel3 sich schlieRBen, dass die Angehdrigen dem objektiven
Mafl am nachsten kamen und somit die aussagekraftigste Gruppe in dieser Frage-

stellung darstellten.

4 Diskussion

4.1 Wichtigste Ergebnisse

Diese Studie zeigte, dass die Entscheidungsfahigkeit bereits bei mAD- und MCI-
Patienten eingeschrankt sein kann. Der MacCAT-T wies insbesondere in den Berei-
chen Urteilsvermdgen und Verstandnis deutliche Defizite in der Entscheidungsfahig-
keit der Patienten auf, auch der Mini-Mental-Status-Test und die Clinical Insight Ra-

ting scale enthillten kognitive Defizite bei den Erkrankten. Trotz dieser Mangel war
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das Zutrauen der Patienten in ihre eigene Fahigkeit, gute Entscheidungen zu treffen,
gro3. Zusammenhange zwischen der Selbsteinschatzung der Erkrankten und der
Meinung der Angehorigen und Hausarzte gab es nicht. Ebenso wenig korrelierte die
Patientenansicht mit den Ergebnissen des MacCAT-T, des Mini-Mental-Status-Tests

und der Clinical Insight Rating scale.

Ein wichtiges Ziel unserer Studie war es, Pradiktoren fur die unterschiedlichen Ein-
schatzungen der Entscheidungsfahigkeit ausfindig zu machen. Das Zutrauen der
Patienten in ihre eigene Entscheidungsfahigkeit konnte kaum vorhergesagt werden.
Der einzige annahernd aussagekraftige Pradiktor war das Alter. Je junger die Patien-
ten waren, desto groRer war ihr Zutrauen in sich selbst. Dieses Ergebnis erwies sich
jedoch als statistisch nicht signifikant.

Das Zutrauen der Angehdrigen in die Entscheidungsfahigkeit der Patienten hing vom
Ergebnis des Zarit Burden Interviews und der Krankheitseinsicht der Patienten ab. Je
hdher der Grad der Belastung der Angehdrigen und je geringer die Krankheitsein-
sicht der Patienten, desto geringer war das Zutrauen der Angehorigen in die Ent-
scheidungsfahigkeit der Patienten. Diese Ergebnisse waren hoch signifikant.
Betrachtet man das Zutrauen der Arzte in die Entscheidungsfahigkeit der Patienten
zeigte sich, dass das Demenzstadium und das Patientenalter eine Rolle spielten. Je
alter der Patient und je weiter fortgeschritten die Demenz, desto geringer war das
Zutrauen der Arzte in die Entscheidungsfahigkeit der Patienten, wobei sich aus-

schlielich die fortgeschrittene Demenz als Ursache signifikant erwies.

Vergleicht man das MacCAT-T-Ergebnis, den erreichten Wert im Mini-Mental-Status-
Test und die Meinung der Angehdrigen und Hausarzte, zeigten sich eine Reihe von
Ubereinstimmungen. Der Mini-Mental-Status-Test korrelierte mit dem MacCAT-T in
den Bereichen Understanding und Reasoning. Die Krankheitseinsicht der Patienten
wies eine Korrelation zu dem Angehdrigenurteil und dem MacCAT-T in den Berei-
chen Understanding, Reasoning und Appreciation treatment auf. Die Meinung der
Angehdrigen stimmte sowohl mit der Meinung der Arzte, als auch mit dem MacCAT-
T in den Bereichen Understanding, Reasoning und Appreciation treatment Uberein.
Das Zutrauen der Arzte korrelierte ebenfalls mit dem MacCAT-T in den Bereichen
Understanding und Appreciation treatment. Die Ubereinstimmung war hier jedoch

geringer als die der Angehdrigen.
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Zusammenfassend kann gesagt werden, dass die Angehdrigen der anhand des
MacCAT-T objektiv beurteilten Entscheidungsfahigkeit der Patienten am nachsten

kamen und somit die aussagekraftigste Gruppe in dieser Fragestellung darstellten.

4.2 Diskussion der Ergebnisse

Eines der wichtigsten Ergebnisse unserer Studie war die Erkenntnis, dass die Ent-
scheidungsfahigkeit bereits bei Patienten mit leichter kognitiver Stérung und milder
Alzheimer-Demenz eingeschrankt sein kann. Mithilfe des MacCAT-T wurde ein gut
erprobtes Verfahren eingesetzt, das die Einwilligungsfahigkeit der Patienten zu ob-
jektivieren half. Laut Karlawish et al. kdnnen Entscheidungsfahigkeit und Kompetenz
dementer Patienten damit glaubwdurdig, sicher und gultig erfasst werden. Dies trifft
vor allem fur den Bereich Understanding zu. Probanden, die gute Ergebnisse im Mi-
ni-Mental-Status-Test und im Verstandnisabschnitt des MacCAT-T erzielten, wurden
als entscheidungskompetent eingeschatzt (Karlawish et al., 2002b). Die Ergebnisse
unserer Studie zeigten, dass die Patienten deutliche Mangel in den Bereichen Un-
derstanding und Reasoning aufwiesen, wahrend das Treffen einer Wahl (Expressing
a choice) kein Problem darstellte. Auch im Bereich Appreciation treatment erreichten
unsere Patienten befriedigende Testwerte. Die Standardabweichung war jedoch
enorm, was erkennbar macht, dass die Leistung der Patienten variierte.

Unsere Auswertungen zeigten deutliche Mangel im Verstandnis und Begrinden bei
den getesteten Patienten. Das Treffen einer Wahl erschien sicher. Allerdings ist es
objektiv betrachtet einfacher, auf eine Frage mit ja oder nein zu antworten, als zu
begrinden und Erzahltes wiederzugeben. In einer Studie von Moye et al. konnten
befragte Patienten eine klare Wahl treffen, wohingegen das Verstandnis und Be-
grunden luckenhaft war. Sie lie® erkennen, dass vom Bereich Expressing a choice
nicht auf eine intakte Entscheidungsfahigkeit geschlossen werden kann (Moye et al.,
2006). Im Bereich Understanding hingegen ist Faktenwissen, Verstandnis der eige-
nen Situation und ein intaktes verbales Kurzzeitgedachtnis gefragt (Okonkwo et al.,
2008). Diese Fahigkeiten stellen wichtige Komponenten der Entscheidungskompe-
tenz dar. Laut einer Studie von Huthwaite et al. verschlechterten sich die Fahigkeiten

in den Bereichen Understanding, Reasoning und Appreciation treatment im Krank-
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heitsverlauf zunehmend und es konnte auch ein leichter Abwartstrend im Bereich

Expressing a choice erkannt werden (Huthwaite et al., 2006).

71% unserer Patienten litten an einer leichten Stufe der Alzheimer-Demenz mit
durchschnittlich eher geringer Krankheitseinsicht. Karlawish et al. fanden heraus,
dass Einschrankungen in der Krankheitseinsicht eng assoziiert sind mit Mangeln im
Verstehen, Begrinden und Beurteilen von Entscheidungen. Patienten, die Krank-
heitseinsicht zeigten, waren mit hoherer Wahrscheinlichkeit entscheidungskompe-
tent. Zudem sprachen sie an, dass Patienten mit einem Mini-Mental-Status-
Testergebnis von unter 19 Punkten entscheidungsinkompetent waren, wahrend Pati-
enten mit einem Score von uber 23 Punkten sehr wahrscheinlich Entscheidungen
treffen konnten (Karlawish et al., 2005). Bezieht man diese Ergebnisse auf unsere
Studie, waren AD-Patienten mit 22,5 Punkten weder entscheidungskompetent noch -
inkompetent. Dies macht Mangel in der Fahigkeit, eigenstandige Entscheidungen zu
treffen, wahrscheinlich. Trotz der eingeschrankten Entscheidungsfahigkeit war das
Zutrauen der Patienten in sich selbst hoch. Von der objektiv bestimmten Entschei-

dungsfahigkeit war die Selbsteinschatzung der Erkrankten weit entfernt.

Ein weiteres wichtiges Ziel dieser Studie war die Ermittlung von Pradiktoren fur das
Zutrauen in eine gute Entscheidungsfahigkeit der Erkrankten. Bei den Patienten
konnte das Zutrauen in die eigene Entscheidungsfahigkeit weder durch Alter, Ge-
schlecht und Bildung, noch durch Krankheitseinsicht oder Mini-Mental-Status-
Testergebnis vorhergesagt werden. Bereits in friheren Studien konnte kein Zusam-
menhang zwischen der Bereitschaft zur Studienteilnahme von Patienten und deren
Alter, Mini-Mental-Status-Testergebnis oder Bildung gefunden werden (Kim et al.,
2002). Der einzige annahernd aussagekraftige Pradiktor fur das Zutrauen der Patien-
ten in ihre eigene Entscheidungsfahigkeit stellte in unserer Studie das Patientenalter
dar. Je alter die Patienten, desto geringer war das Zutrauen in sich selbst. Eine Stu-
die, die sich mit alteren Paaren und deren Entscheidungsablaufen befasste, fand
heraus, dass Entscheidungen, unabhangig von geistigen Erkrankungen, vorwiegend
gemeinsam getroffen wurden (Padula, 1996). Hirschman et al. gaben an, dass altere
Menschen mit hdherer Wahrscheinlichkeit einem anderen die Entscheidung Uberlie-
Ren und dies nicht auf den Demenzschweregrad zurtckzufuhren war (Hirschman et

al., 2004). An unserer Studie nahmen viele altere Patienten teil, deren engste Be-
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zugspersonen meist die Ehepartner darstellten. Ein direkter Zusammenhang zwi-
schen Alzheimer-Demenz und Selbsteinschatzung der Patienten konnte auch in un-
serer Studie nicht gefunden werden. Eindeutige Erkenntnisse bezuglich der Pra-

diktoren liel3en sich aus diesem Ergebnis nicht ableiten.

Bei den Angehdrigen sagten die unabhangigen Variablen Alter, Geschlecht, Bildung,
Krankheitseinsicht der Patienten, Mini-Mental-Status-Testergebnis und das Zarit
Burden Interview 33% der Varianz des Zutrauens der Angehdrigen in die Entschei-
dungsfahigkeit der Patienten voraus. Je hoher die Belastung der Angehdrigen war,
das heildt, je schlechter das Zarit Burden Interview ausfiel, desto geringer war das
Zutrauen der Angehorigen in die Fahigkeit der Patienten, Entscheidungen zu treffen.
Je hoher das Clinical Insight Rating Ergebnis, das heif’t, je schlechter die Krank-
heitseinsicht der Patienten, desto geringer fiel das Zutrauen der Angehdrigen in die
Entscheidungsfahigkeit der Erkrankten aus. Diese Faktoren wurden bereits in frihe-
ren Studien als signifikante Pradiktoren beschrieben. Laut Hirschman et al. steigt die
Wahrscheinlichkeit, dass Angehorige die Entscheidungen flir demente Patienten tref-
fen mit deren wachsender Belastung (Hirschman et al., 2004). In einer anderen Stu-
die beschrieb Hirschmann, dass Angehdrige die Patienten mehr in die Entscheidung
einbanden, wenn diese Krankheitseinsicht zeigten. Zudem spielte das Geschlecht
und die Beziehung der Angehdrigen zu den Patienten eine entscheidende Rolle.
Weibliche Ehepartner beteiligten den Patienten 6fter an Entscheidungen, als andere
weibliche Angehdrige. Frauen waren allgemein eher der Ansicht, dass der Patient
sich beteiligen wolle, als Manner (Hirschman et al., 2005). In unserer Studie waren
jedoch keine Zusammenhange zwischen Geschlecht der Angehdrigen und Entschei-

dungsbeteiligung der Patienten zu erkennen.

Bei den Arzten konnten die Variablen Alter, Geschlecht, Bildung, Mini-Mental-Status-
Testergebnis, Krankheitseinsicht der Patienten, Behandlungsjahre, Demenzschwere
und Anzahl der Demenz-Patienten in der Arztpraxis 23% der Varianz des Zutrauens
der Arzte in die Entscheidungsfahigkeit der Patienten vorhersagen. Der einzige, aber
deutlich signifikante Pradiktor war die Demenzschwere. Je weiter die Demenz fort-
schritt, desto weniger trauten die Arzte den Patienten eine gute Entscheidung zu. Im
klinischen Alltag wird der Schweregrad der Demenz durch den Mini-Mental-Status-

Test bestimmt. Laut Silberfeld et al. verlassen sich Arzte oftmals auf Aufzeichnun-
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gen, Richtlinien und Tests (Silberfeld et al., 1996). Das mit zunehmender Demenz
abnehmende Zutrauen der Arzte in die Entscheidungsfahigkeit der Patienten unserer
Studie koénnte durch die Verschlechterung der Mini-Mental-Status-Testergebnisse
bedingt sein. Laut Hirschmann et al. steigt die emotionale, psychische und physische
Herausforderung der Angehorigen mit fortschreitender Demenz (Hirschman et al.,
2004). Je hoher die Belastung der Angehdrigen, desto schlechter war ihr Zutrauen in
die Entscheidungsfahigkeit der Patienten. Dies zeigte, dass das Zutrauen von Ange-
horigen und Arzten in die Entscheidungsfahigkeit der Patienten von dem gleichen
Grundfaktor, der Demenzschwere, abhing. Schritt die Demenz voran, fiel der Mini-
Mental-Status-Test schlechter aus und die Angehorigenbelastung stieg. Das Zutrau-
en der Arzte in die Entscheidungsfahigkeit der Patienten konnte auch durch das
Patientenalter vorhergesagt werden. Wie bereits erwahnt, gab es einen
Zusammenhang zwischen Patientenalter und Zutrauen der Erkrankten in sich selbst.
Aus vorherigen Studien wissen wir, dass Arzte die Winsche der Patienten
respektieren und wertschatzen (z.B. (Silberfeld et al., 1996)). Man konnte daraus
schliefen, dass das mit zunehmendem Alter abnehmende Zutrauen der Patienten in
die eigene Entscheidungsfahigkeit zu einem geringeren Zutrauen der Arzte in die

Entscheidungsfahigkeit der Erkrankten gefuhrt haben koénnte.

Von besonderer Bedeutung war es, den Personenkreis zu bestimmen, welcher in
seiner Patienteneinschatzung dem MacCAT-T-Ergebnis am nachsten kam. Wie be-
reits genannt, wies die Selbsteinschatzung der Patienten keine Korrelationen zu dem
MacCAT-T oder anderen Studienergebnissen auf. Interessanterweise korrelierte die
Mini-Mental-Status-Punktzahl mit dem MacCAT-T in Understanding und Reasoning.
Bereits im Jahr 2002 fanden Karlawish et al. Zusammenhange zwischen dem Ab-
schneiden im MacCAT-T-Bereich Understanding und im Mini-Mental-Status-Test und
schlugen diese Tests als Messmethoden fur die Entscheidungskompetenz der Pati-
enten vor (Karlawish et al., 2002b). In unserer Studie korrelierte die Einschatzung der
Angehdrigen mit dem MacCAT-T in den Bereichen Understanding, Reasoning, Ap-
preciation treatment, mit der Einschatzung der Arzte und mit der Krankheitseinsicht
der Patienten. Je besser die Patienten im MacCAT-T abschnitten, desto mehr trauten
ihnen die Angehorigen Entscheidungen zu. Je weniger Krankheitseinsicht die Patien-
ten zeigten, desto geringer war das Vertrauen der Angehdrigen in deren Entschei-

dungsfahigkeit. Auch zwischen dem Zutrauen der Arzte in die Entscheidungsfahigkeit
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der Patienten und den MacCAT-T-Bereichen Understanding und Appreciation treat-
ment gab es positive Korrelationen.

Das Vertrauen der Angehdrigen in eine gute Entscheidung der Patienten stimmte am
haufigsten mit der objektiv bestimmten Entscheidungsfahigkeit Uberein. Bereits
Hirschmann et al. zeigten, dass die Angehorigen eine entscheidende Rolle bei Ent-
scheidungen spielen. In Zusammenarbeit mit Patienten, die je nach Demenzschwere
an Entscheidungen beteiligt wurden und mit Hilfe fachlicher Unterstiitzung von Arz-
ten wurden gute Entscheidungen getroffen (Hirschman et al., 2005). Ott et al. beton-
ten die Wichtigkeit von Bezugspersonen im Rahmen der Entscheidungsfindung, da
sie den Gedachtniszustand der Patienten glaubhaft und zuverlassig einschatzen
kénnen und dadurch eine wichtige Unterstiitzung fiir die Arzte darstellen (Ott et al.,
1996).

Die Bedeutung der Angehorigen im Rahmen der Entscheidungsfindung wurde be-
reits in frlheren Studien beschrieben. Unsere Studie ist jedoch die erste, welche die
entscheidende Rolle der Angehdrigen anhand des objektiven MacCAT-T zur Darstel-

lung gebracht hat.

4.3 Implikationen fur die klinische Praxis

Unsere Studie zeigte, dass die Patienten bereits in fruihen Demenzstadien Einsichts-,
Verstandnis- und Argumentationsmangel aufwiesen. Trotzdem war ihr Mitbestim-
mungswille immens. Daher wére es fiir behandelnde Arzte und betreuende Angehd-
rige wichtig, einen Mittelweg zwischen Patientenautonomie und paternalistischem
Arztverhalten zu finden. Den Patienten konnte die Moglichkeit der Mitbestimmung
zugesprochen, aber auch Hilfe bei schwierigen Entscheidungen und Verstandnis-
problemen angeboten werden. Die Autonomie des Patienten sollte erhalten bleiben,

solange er dies wunscht und es madglich erscheint.

Da die meisten von uns befragten Patienten Schwierigkeiten im Verstandnis und Be-
grunden aufzeigten, sollte die Informationsaufnahme so einfach wie moglich gestaltet
werden. Strategien hierfur waren beispielsweise die Betonung von Zielen und Wer-

ten, die Minimierung von Ablenkung und die Vermeidung von Informationsuberla-
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dung (Moye et al., 2006). Auch eine schriftliche Gedachtnisstitze konnte das indivi-
duelle MacCAT-T-Ergebnis von Alzheimer-Patienten signifikant verbessern (Rubright
et al., 2010).

In unserer Studie wurden hauptsachlich Hausarzte und nur wenige Psychiater zur
Entscheidungsfahigkeit der Patienten befragt. Die Mediziner waren hierbei auf ihren
subjektiven klinischen Eindruck und die Messung der kognitiven Fahigkeiten ange-
wiesen (Howe, 2009). Allgemeingultige Richtlinien zur Beurteilung von Entschei-
dungsfahigkeit bei Patienten mit Alzheimer-Demenz gab es in unserer Studie nicht,
was die Reliabilitat der arztlichen Einschatzung der Entscheidungsfahigkeit der Pati-
enten mangelhaft erscheinen lie. Es stellt sich die Frage, ob Psychiater vielleicht
erfahrener in der Beurteilung der Entscheidungsfahigkeit von Demenzpatienten sind
und ob eine einheitliche Messmethode der Entscheidungsfahigkeit das Testergebnis
klarer zum Ausdruck brachte. In Zukunft kdnnte die Messung der Entscheidungsfa-
higkeit Psychiatern Uberlassen und der MacCAT-T als Standardmessmethode fur die

Entscheidungsfahigkeit von Alzheimer-Patienten eingefuhrt werden.

Angehorige stellten in unserer Studie den verlasslichsten Part in der Einschatzung
der Entscheidungsfahigkeit der Patienten dar. Sie sollten dennoch nicht allein Gber
die Entscheidungsfahigkeit der Patienten urteilen, sondern in ihrer Bewertung pro-
fessionelle Unterstiitzung von Arzten in Anspruch nehmen. Wenn die Demenzer-
krankung der Patienten fortschreitet und die Erkrankten weniger an Entscheidungen
beteiligt werden, ist eine gute Zusammenarbeit zwischen Arzten und Angehdrigen
gefragt. Neben einer gemeinsamen Beurteilung der Entscheidungsfahigkeit der Pati-
enten sollte auch nach Patientenwlnschen gefragt und die Alltagsproblematik analy-
siert werden. Dadurch kann der Patient bestmdglich in Entscheidungen eingebracht,
aber auch der Punkt erkannt werden, an dem ein gemeinsames Arbeiten nicht mehr
maglich ist. Es ist daruber hinaus zu empfehlen, rechtzeitig eine Betreuungsverfu-
gung zu erstellen. Die Angehorigen tragen grofde Verantwortung, da sie wichtige
Entscheidungen ab einem gewissen Zeitpunkt groRtenteils allein treffen mussen.
Durch die Unterstutzung von Geriatern, Psychiatern und Allgemeinarzten wird die
Last, die dadurch entsteht, aufgeteilt und der Umgang mit der Alzheimerproblematik

erleichtert. Diese Anregung basiert auf einer Studie von Silberfeld, in der die Zu-
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sammenarbeit von Angehdrigen und Geriatern empfohlen wurde (Silberfeld et al.,
1996).

4.4 Limitationen

Einige Faktoren schrankten die Aussagekraft unserer Studie ein. Eine mogliche
Schwachstelle war, dass unsere Patienten und deren Angehdrige ausschliel3lich aus
der Gedachtnisambulanz eines Universitatskrankenhauses rekrutiert wurden. Es
mag also sein, dass unsere Probanden nicht der tatsachlichen MCI/mAD-Population
Deutschlands entsprechen. Wie auch Karlawish bereits in seinen Studienlimitationen
beschrieb, kdnnte es sein, dass der Patientenpool aus einer Universitatsklinik zum
einen ein hohes Niveau an Krankheitsverstandnis aufbringt, zum anderen eine erst-
klassige Informationsvermittlung und Begleitung durch die behandelnden Arzten er-
fahrt (Karlawish et al., 2003). So kann das hohe Bildungsniveau unserer Studienteil-
nehmer durch die Uberwiegend gut gebildeten Patienten erklart werden, welche eher
in einem Universitatsklinikum vorstellig werden. Zukunftige Studien sollten eine gro-
Rere Vielfalt an Probanden erfassen, welche in Einrichtungen wie Gedachtnisklini-
ken, Praxen, Selbsthilfegruppen oder Service- und Beratungsstellen rekrutiert wer-

den konnten.

Eine weitere Limitation unserer Studie stellte die Einbeziehung von Patienten mit
leichter kognitiver Stérung dar. Wir nahmen 29 MCI-Patienten und 71 mAD-Patienten
in die Studie auf. Die leichte kognitive Stérung kann Vorstufe einer Alzheimer-
Demenz sein (Mdller, 2009). Es kdnnte aber auch eine andere Form kognitiver Be-

eintrachtigung vorliegen, welche unser Studienergebnis verfalschen wurde.

Limitiert wurde diese Studie weiterhin durch die Tatsache, dass die Impfstudienent-
scheidung eine rein hypothetische war und das MacCAT-T-Ergebnis allein darauf
basierte. Die Praferenzen von Patienten, Angehérigen und Arzten hinsichtlich der
hypothetischen Alzheimer-Behandlung entsprachen mdglicherweise nicht der tat-
sachlichen Meinung der Studienteilnehmer. Au3erdem konnten Entscheidungsfahig-
keitsdefizite je nach Thema variieren und somit zu unterschiedlichen Ergebnissen

fuhren.
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Auch das Fehlen einer gesunden, gleichaltrigen Kontrollgruppe stellte eine Schwa-
che dieser Studie dar. Im direkten Vergleich mit einer solchen kdnnten Probleme be-

zuglich der Entscheidungsfahigkeit von Patienten genauer spezifiziert werden.

4.5 Ausblick

Durch den stetigen Anstieg der Lebenserwartung der Bevdlkerung und die damit
verbundene Zunahme von Demenzerkrankungen wird uns das Thema Entschei-
dungsfahigkeit von demenzkranken Patienten auch in Zukunft beschaftigen und eine
Herausforderung fiir Arzte und Angehérige darstellen. Ziel ist es, die Entscheidungs-
fahigkeit von Patienten mdglichst genau einschatzen zu kénnen. Der MacCAT-T

kdnnte hierbei ein objektives und reliables Messinstrument darstellen.

Zukunftige Studien zu diesem Thema kdnnten mehr Probanden in groRerer Vielfalt
einschlielen und den Vergleich mit einer gesunden Kontrollgruppe ermdglichen. Um
eine hohe Objektivitat des MacCAT-T zu erreichen, konnte der Test zwei oder drei
unterschiedliche Entscheidungen beinhalten. Damit stiege der Aussagewert des
MacCAT-T, da das Ergebnis hierbei von der Art der Entscheidung abhange. Es ist
empfehlenswert, die Patienten Uber einen langeren Zeitraum zu beobachten, um
mehr Information zum Verlauf der Entscheidungsfahigkeit der Patienten sowie deren
Praferenzen zu erhalten. Dabei ist der Ubergang von einer MCI zur AD von besonde-
rer Bedeutung, da die Patienten hier deutlich anfalliger fur Einschrankungen in der

Entscheidungsfahigkeit werden (Okonkwo et al., 2008).

5 Zusammenfassung

In unserer Studie befassten wir uns mit der Entscheidungsfahigkeit von Patienten mit
einer leichten kognitiven Stérung beziehungsweise einer leichten Alzheimer-Demenz.
Unser Ziel war es, den Personenkreis (das heif3t Patienten, Angehdrige oder Haus-

arzte) ausfindig zu machen, welcher der objektiv beurteilten Entscheidungsfahigkeit
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am nachsten kam sowie wichtige Pradiktoren fur das Zutrauen von Patienten, Ange-

horigen und Arzten in die Entscheidungsfahigkeit von Patienten aufzuzeigen.

Wir schlossen 100 Patienten mit milder Alzheimer-Demenz oder leichter kognitiver
Stérung, 99 Angehdrige und 93 die Patienten betreuenden Arzte in die Studie ein.
Alle drei Gruppen wurden gebeten, die Entscheidungsfahigkeit der Patienten best-
moglich einzuschatzen. Diese bezog sich auf allgemeine medizinische und soziale
Entscheidungen sowie auf eine hypothetische Therapieentscheidung, die Teil des

MacArthur Competence Assessment Tool-Treatment war.

Das MacArthur Competence Assessment Tool-Treatment deckte Mangel der Patien-
ten in den Bereichen Understanding, Reasoning und Appreciation treatment auf. So-
wohl der Mini-Mental-Status-Test als auch die Krankheitseinsicht der Patienten ent-
hallten kognitive Defizite. Frihere Studien zeigten, dass gute Ergebnisse im Ver-
standnisabschnitt des MacArthur Competence Assessment Tool-Treatment und im
Mini-Mental-Status-Test mit einer guten Entscheidungsfahigkeit zusammenhangen.
Aus den vorliegenden Ergebnissen kann geschlossen werden, dass die von uns
rekrutierten Patienten Uber eine eingeschrankte Entscheidungsfahigkeit verfigen.
Angehorige zeigten in ihrem Zutrauen in eine gute Entscheidung des Patienten die
deutlichste Ubereinstimmung mit dem MacArthur Competence Assessment Tool-
Treatment-Ergebnis. Auch wenn die Bedeutung von Angehdrigen in der Entschei-
dungsfindung bereits in frGheren Studien beschrieben wurde, ist unsere Studie die
erste, die dies anhand des objektiven MacArthur Competence Assessment Tool-
Treatment bewies. Die Ubereinstimmung der Arzte mit dem MacArthur Competence
Tool-Treatment war geringer als bei den Angehdrigen. Die Ansicht der Patienten un-
terschied sich von der objektiv eingeschatzten Entscheidungsfahigkeit. Sie hatten
durchweg grolRes Zutrauen in die eigene Entscheidungskraft, obwohl es an Krank-

heitseinsicht und Verstandnis mangelte.

Wahrend das Zutrauen der Angehdrigen in die Entscheidungsfahigkeit der Patienten
am deutlichsten durch das Ergebnis des Zarit Burden Interviews und die Krank-
heitseinsicht der Patienten vorhergesagt werden konnte, war bei den Arzten der De-
menzschweregrad der Patienten entscheidend. Je geringer die Krankheitseinsicht

der Patienten und je hoher der Belastungsgrad der Angehdrigen war, desto weniger
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trauten die Angehdrigen den Erkrankten eine gute Entscheidung zu. Auch in friheren
Studien hing die Beteiligung von Demenzpatienten an Entscheidungen von Krank-
heitseinsicht der Erkrankten und Belastungsgrad der Angehorigen ab. Das Arztezu-
trauen sank mit der Zunahme der Demenz, was dadurch erklart werden kann, dass
Kliniker gern auf Tests und Richtlinien zurtckgreifen, um eine objektive Grundlage
fur die Patientenbeteiligung zu schaffen. Sowohl bei Erkrankten als auch bei Arzten
fiel ein Zusammenhang zwischen Patientenalter und Zutrauen in eine gute Entschei-
dung der Patienten auf. Je lter die Erkrankten waren, desto seltener trauten die Arz-
te den Patienten beziehungsweise die Patienten sich selbst das Treffen von Ent-
scheidungen zu. Im Gegensatz zu dem Zutrauen der Angehérigen und Arzte in die
Entscheidungsfahigkeit der Patienten konnte das Zutrauen der Patienten in sich

selbst nicht signifikant vorhergesagt werden.

Die Ergebnisse unserer Studie geben Anregungen fur die klinische Praxis. Trotz un-
zureichender Entscheidungsfahigkeit der Patienten sollte versucht werden, den Er-
krankten bestmaoglich in die Entscheidung einzubeziehen und seine Autonomie zu
wahren. Die Zuhilfenahme von Gedachtnisstutzen ist hierbei empfehlenswert. Eine
gute Zusammenarbeit und Kommunikation zwischen Angehodrigen und Klinikern ist
ebenfalls von grol3er Bedeutung flur die richtige Einschatzung des Patienten. Um
subjektive arztliche Einschatzungen zu minimieren, konnte das Rating der Entschei-
dungsfahigkeit in Zukunft von Psychiatern mit Hilfe einheitlicher Messmethoden

durchgefuhrt werden.

Eine Schwache unserer Studie war die ausschlieBliche Rekrutierung von Patienten
im Zentrum fur kognitive Stérungen, da dieses Patientenkollektiv mdglicherweise
nicht der aktuellen Alzheimerpopulation entspricht. Die Tatsache, dass vorwiegend
Manner als Patienten teilnahmen, mag an der hoheren Sensibilitat der Frauen liegen,
die ihre erkrankten Angehdrigen eher in einer Klinik vorstellen. Das hoéhere Patien-
tenbildungsniveau lasst sich durch die Rekrutierung an einem Universitatsklinikum
erklaren. Eine weitere Limitation stellte der Einschluss von MCI-Patienten dar. Eine
leichte kognitive Stérung kann sowohl Vorstufe von Alzheimer-Demenz darstellen,
als auch durch andere kognitive Beeintrachtigungen bedingt sein. Das kdnnte unser
Studienergebnis, welches sich auf Alzheimer-Demenz und seine Vorstufen bezieht,

verfalschen. Limitiert wurde unsere Studie zudem durch die rein hypothetische Impf-
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studienentscheidung im MacArthur Competence Assessment Tool-Treatment, da das
Ergebnis mdglicherweise nicht der wirklichen Meinung der Studienteilnehmer ent-

sprach.

Zukunftige Forschungen sollten sich intensiver mit dem MacArthur Competence As-
sessment Tool-Treatment und der Entscheidungsfahigkeit beschaftigen. So kdnnten
unterschiedliche hypothetische Entscheidungen in den Test aufgenommen und dem
Patienten eine Gedachtnisstltze zur Verfigung gestellt werden. Auch der Vergleich
mit einer gesunden, gleichaltrigen Kontrollgruppe kdnnte kommende Studien aufwer-
ten. Durch die zunehmende Lebenserwartung der Bevolkerung und dem damit ver-
bundenen Anstieg von Demenzerkrankungen wird uns das Thema Entscheidungsfa-
higkeit von Demenzpatienten auch in Zukunft beschaftigen und weitere Forschung

auf diesem Gebiet erfordern.
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