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Hintergrund

Die informierte Zustimmung oder Ablehnung einer diagnostischen oder therapeutischen MaRnahme
von Seiten der Betroffenen stellt eine Grundbedingung fiir jede medizinische Handlung dar.
Zustimmung oder Ablehnung zu medizinischen Handlungen setzen jedoch voraus, dass autonome
Entscheidungen getroffen werden konnen. Hierfiir sind die Fahigkeiten zur Selbstbestimmung und
Einwilligung notwendig. Vor dem Hintergrund der moglichen (im Laufe einer Alzheimer-Erkrankung
zunehmenden) Beeintrachtigung der Einwilligungsfahigkeit von Betroffenen erscheint es notwendig,
die Einwilligungsfahigkeit regelmafig und standardisiert zu bestimmen (Alzheimer’s Disease
International 2015, Deutsche Alzheimer Gesellschaft 2016). Ein allgemeingiiltiges standardisiertes
Testinstrument zu Einschatzung der Selbstbestimmungsfahigkeit gibt es jedoch nicht (Howe 2009, Kim
et al. 2002).

Ziele und Durchfiihrung des Vorhabens
Das beantragte Projekt basierte auf drei Saulen:

1. Es wurde eine vertiefte, systematische Ubersicht (iber die einschligige Fachliteratur zur
Einwilligungsfahigkeit von Betroffenen mit einer Alzheimer-Erkrankung in einem klinischen Kontext
erstellt;

2. Die Einwilligungsfahigkeit von Betroffenen mit einer Alzheimer-Erkrankung im Friihstadium wurde
mittels des ,,MacArthur Competence Assessment Tool for Treatment” (MacCAT-T) bestimmt; Das
MacCAT-T ist ein Interview, das hilft anhand von vier medizinisch relevanten Kriterien die Fahigkeit zur
Selbstbestimmung zu beurteilen. Es wird geprift, ob Informationen Uber Krankheit und Behandlung
verstanden werden, ob die Bedeutung der Informationen fiir die eigene Person ermessen wird, ob die
Folgen fiir den Alltag erfasst werden und ob die Fahigkeit besteht, eine Wahl beziiglich der Behandlung
treffen zu kénnen (Grisso, Appelbaum, 1998);

3. Die gleiche Untersuchung wurde mit Hilfe eines von uns erweiterten und modifizierten MacCAT-T
durchgefihrt.

Ergebnisse der Studien
1. Literaturiibersicht:

e Die Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit im klinischen Kontext ohne Anwendung von
standardisierten Instrumenten ist weder einheitlich noch zuverlassig.

e Standarisierte Instrumente sind strukturiert, valide und zuverlassig.



e Die standarisierten Beurteilungsinstrumente werden als begleitende und unterstiitzende
Instrumente betrachtet und sind kein Ersatz fir eine individualisierende Einschatzung von
behandelnden Experten.

e Entscheidungen beruhen sowohl auf Emotionen als auch auf intuitiven Prozessen und sind
gepragt von (individuellen, kulturellen etc.) Werten. Diese werden durch Instrumente wie das
MacCAT-T nur bedingt erfasst.

o Kommunikative Einschrankungen werden durch Instrumente wie das MacCAT-T nicht
beriicksichtigt werden. Auch existieren keine methodischen Kriterien zur Interpretation
mehrdeutiger sprachlicher Aussagen (indiv. / kultureller Kontext, Sprachgebrauch).

e Kurzassessments minimieren den Zeitaufwand. Kurztests konnen jedoch kein detailliertes
Verfahren ersetzen. Bei der Anwendung des MacCAT-T bei Menschen mit Demenzen wird die
Symptomatik zu wenig beriicksichtigt

o Anpassungen des MacCAT-T an Bediirfnisse von Betroffenen sollten vorgenommen werden.
Beispielswese sollten unterstiitzende MaRnahmen wie Medikamentenpackungen,
Piktogramme oder Ubersichten mit Schliisselinformationen bei der Priifung der EWF integriert
werden.

e Die Einwilligungsfahigkeit sollte abgestuft und orientiert am Schweregrad der kognitiven
Storungen erfolgen

2. MacCAT-T Studie:

e Die Einwilligungsfahigkeit bei Patient*innen mit einer Alzheimer-Krankheit ist deutlich
schlechter als bei der Kontrollgruppe (Personen ohne kognitive Beeintrachtigungen).

e Bias Patient*innengruppe: Bei Teilnehmenden mit einer privaten Krankenversicherung (die
Rekrutierung erfolgte in einer Privatpraxis) hatte im Vergleich zu Teilnehmenden in der
gesetzlichen Krankenversicherung angenommen werden kénnen, dass die Gruppe Alzheimer-
Patient*innen aufgrund eines moglicherweise hoheren sozio6konomischen Status verglichen
mit der frei rekrutierten KG eine bessere Bewertung beziiglich der Einwilligungsfahigkeit
erzielt. Da dies aber nicht der Fall ist, kann davon ausgegangen werden, dass auch schon im
Frihstadium  der Alzheimer-Krankheit eine signifikante  Beeintrachtigung der
Einwilligungsfahigkeit vorliegt.

e Die Einwilligungsfahigkeit (Gesamtscore MacCAT-T) verschlechtert sich bei den Alzheimer
Patienten*innen signifikant nach einem Jahr.

e Die Einwilligungsfahigkeit bei Patienten*innen mit einer Alzheimer-Krankheit im Frithstadium
ist nicht haufiger gegeben, wenn diese mittels eines im Vergleich zum Standardinstrument
erweiterten und modifizierten MacCAT-Tools aufgeklart und befragt werden.

e Auch zeigen sich keine relevanten Unterschiede bei der Einwilligungsfahigkeit zwischen den
Alzheimer-Patient*innen Gruppen mit und ohne modifizierte Version nach einem Jahr.

Nutzen der Ergebnisse fiir die Verwertbarkeit und Anschlussfihigkeit der Ergebnisse:

Untersucht wurden 30 Personen nach der Diagnose Alzheimer und 30 Personen ohne Diagnose als
Kontrollgruppe. Die Betroffenen wurden nach einem Jahr ein weiteres Mal untersucht. Die eine Halfte
der Betroffen wurde mit dem klassischen, die andere Hélfte mit der modifizierten Version des MacCAT-



T untersucht. Unterstiitzende Elemente waren ein Bild des Gehirns, ein Diagramm, das die Wirkung des
angebotenen Antidementivums zeigte, und das Antidementivum selbst in seiner urspriinglichen
Verpackung.

e Unsere Studie konnte die Einsatzfahigkeit des MacCAT-T fur Personen mit Alzheimer im
Frihstadium bestatigen. Die Ergebnisse konnten zudem zeigen, dass der Verlauf der
Erkrankung mit zunehmend eingeschrankten kognitiven Leistungen und abnehmender
Einwilligungsfahigkeit durch das Instrument abgebildet werden kénnen.

e Studien einschlielllich unserer MacCAT-Studie kommen zu unterschiedlichen Ergebnissen
beziglich des Einsatzes der Hilfsmittel wahrend der Beurteilung der EWF. Um zu eruieren,
welche Hilfsmittel fir welche kognitiven Einschrankungen und Schweregrad am geeignetsten
sind, bedarf es weiterer Studien. Diese kénnten auch die unterschiedliche Wirkung von
schriftlichen, visuellen, auditiven oder anderen Hilfsmitteln untersuchen und vergleichen.

e Gerade bei Betroffenen mit milden kognitiven Einschrankungen koénnen sich grolSe
Unterschiede in der Einwilligungsfahigkeit ergeben, weshalb eine ausfiihrliche Diagnostik
notwendig ist.

e Die regelmaRige Anwendung des MacCAT-T kann helfen, das Fortschreiten der Alzheimer-
Demenz zu liberwachen und eine Veranderung der Einwilligungsfahigkeit aufdecken. Dies ist
besonders in den friihen Stadien der Alzheimer-Demenz von Bedeutung, da es in der Regel erst
wahrend oder nach diesen milden Stadien zu einer verstarkten Abnahme der
Einwilligungsfahigkeit kommt.

e Eine umfangreiche Langsschnittstudie konnte dazu beitragen, die Auswirkungen der
Alzheimer-Krankheit auf die Einwilligungsfahigkeit lber einen langeren Zeitraum und Uber
verschiedene Schweregrade hinweg zu untersuchen und die Ergebnisse dieser Arbeit erganzen.
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