1 Einleitung

Matthé Scholten und Julia Haberstroh

1.1 Problemlage und Zielsetzung

Aufgrund der steigenden Lebenserwartung und des demografischen Wandels wird
das medizinische Versorgungssystem in den kommenden Jahrzehnten mit einer
wachsenden Zahl an Menschen mit Demenz konfrontiert. Menschen mit Demenz
sind haufig multimorbide und begegnen daher immer neuen Entscheidungen tiber
medizinische Maffnahmen (Attems et al. 2006). Neben Entscheidungen tiber me-
dizinische Maffnahmen sind ebenso Entscheidungen iber die Teilnahme an De-
menzforschungsprojekten zu treffen.

Ziel dieses Manuals ist es, Angehorigen der Gesundheitsberufe einen konkreten
Handlungsleitfaden zur Verfiigung zu stellen, mit Hilfe dessen sie Menschen mit
Demenz bei Entscheidungen iber medizinische, pflegerische und Forschungs-
mafinahmen unterstitzen und deren Selbstbestimmung sichern konnen. Dazu
bietet das Manual praxisbezogene Empfehlungen zur Umsetzung von Entschei-
dungsassistenz und Beurteilung der Einwilligungsfihigkeit von Menschen mit De-
menz.

Einwilligungsfahigkeit ist eine zentrale Voraussetzung einer informierten Ein-
willigung und beschreibt die Fahigkeit einer Person, die fiir eine Entscheidung
wesentlichen Aufklirungsinformationen in Grundzigen zu verstehen und auf-
grund der eigenen Wertvorstellungen und Uberzeugungen eine Entscheidung zu
treffen. Entscheidungsassistenz umfasst alle Mafnahmen, die darauf abzielen, die
Aufklarung besser an die kognitiven Einschrinkungen und Ressourcen der indivi-
duellen Person anzupassen und auf diese Weise ihre Einwilligungsfihigkeit zu f6r-
dern.

Ein wichtiger Schritt in der Implementierung von Entscheidungsassistenz und
strukeurierter Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit wurde mit der Erstellung der
AWME-S2k-Leitlinie »Einwilligung von Menschen mit Demenz in medizinische
Mafnahmen« unternommen (DGGG et al. 2020). Diese Leitlinie wurde von der
Deutschen Gesellschaft fiir Gerontologie und Geriatrie (DGGG), der Deutschen
Gesellschaft fir Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik und Nervenheil-
kunde (DGPPN) und der Deutschen Gesellschaft fir Neurologie (DGN) heraus-
gegeben. Die Empfehlungen der Leitlinie sollen in diesem Manual fiir die Versor-
gungs- und Forschungspraxis aufbereitet werden, damit sie von Angehérigen der
Gesundheitsberufe umgesetzt werden koénnen.
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1.2 Normative Anforderungen

Das Manual richtet sich somit an Angehorige von Gesundheitsberufen, insbeson-
dere an Arztinnen', Psychologinnen, Pflegekrafte und Wissenschaftlerinnen, an
deren Forschung Menschen mit Demenz teilnehmen.

1.2 Normative Anforderungen

An die Aufklirung von Menschen mit Demenz im Behandlungs- und Forschungs-
kontext werden ethische und rechtliche Anforderungen gestellt. Im Folgenden
sollen diese normativen Anforderungen kurz skizziert werden.

Das Recht auf Selbstbestimmung

In einer freien und durch Wertepluralismus gekennzeichneten Gesellschaft hat das
Recht auf Selbstbestimmung einen hohen Stellenwert. Dieses Recht kommt im
zweiten Artikel des Grundgesetzes in der Form des Personlichkeitsrechts zum
Ausdruck. Im medizinischen Kontext hat das Selbstbestimmungsrecht eine beson-
ders pragnante Bedeutung, weil bei medizinischen Entscheidungen meistens auch
das Recht auf kérperliche Unversehrtheit zum Tragen kommt, das ebenfalls im
zweiten Artikel des Grundgesetzes zum Ausdruck gebracht wird.

Die informierte Einwilligung (informed consent) konkretisiert in der medizini-
schen Praxis das Recht auf Selbstbestimmung. Ziel der informierten Einwilligung ist
es, Patientinnen in die Position zu versetzen, auf Basis der eigenen Wertvorstel-
lungen und Uberzeugungen Entscheidungen iiber medizinische Manahmen zu
treffen. Dem Konzept der informierten Einwilligung folgend, dirfen Arztinnen
keine medizinische MafSnahme durchfiihren, ohne zuvor die Patientinnen tber
Nutzen und Risiken der empfohlenen Behandlung sowie weitere verfiigbare The-
rapieoptionen aufzuklaren und ihre Einwilligung in die geplante Mainahme ein-
zuholen. Die Erforderlichkeit der Einwilligung nach Aufklirung ist in der Berufs-
ordnung fiir die in Deutschland titigen Arztinnen (Bundesirztekammer 2021) und
im Patientenrechtegesetz festgelegt worden (§ 630d-e BGB). Gemif§ deutschem
Strafrecht erfillt die Durchfithrung eines medizinischen Eingriffs ohne Einwilli-
gung den Tatbestand einer Korperverletzung im Sinne § 223 des Strafgesetzbuches —
und zwar auch dann, wenn der Eingriff ansonsten leitliniengerecht und nach pro-
fessionellen Standards durchgefithrt wurde.

Das Selbstbestimmungsrecht ist nicht darauf beschrinkt, dass Patientinnen in
eine von der Arztin vorgeschlagene Behandlung einwilligen bzw. diese ablehnen
koénnen, sondern fordert zusitzlich den Einbezug der Patientin in die Entschei-

1 Zugunsten einer lesefreundlichen Darstellung wird in diesem Buch bei personenbezogenen
Bezeichnungen das generische Femininum verwendet. Dies schlieSt, wo nicht anders an-
gegeben, alle Geschlechtsformen ein (weiblich, mannlich, divers).
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1 Einleitung

dungsfindung im Hinblick auf die geeignete Behandlung. Die aktive Beteiligung der
Patientin am Entscheidungsprozess wird in der Regel als gemeinsame Entschei-
dungsfindung (shared decision-making) bezeichnet. Nach der Idee der gemeinsamen
Entscheidungsfindung sollten Entscheidungen tiber medizinische Maffnahmen im
Rahmen eines kommunikativen Austausches zwischen Arztin und Patientin statt-
finden. Die Arztin hat in diesem Austausch aufgrund ihrer medizinischen Expertise
die Aufgabe, die Patientin iber die verfigbaren Behandlungsoptionen und deren
Nutzen und Risiken aufzuklaren. Die Patientin kann Nachfragen stellen, die dar-
gebotenen Informationen aufgrund der eigenen Wertvorstellungen und Uberzeu-
gungen bewerten und sich schlieflich fiir eine der zur Verfiigung stehenden me-
dizinischen Maflnahmen oder gegen eine medizinische Behandlung entscheiden.
Eine gemeinsame Entscheidungsfindung, in Bezug auf medizinische Mafinahmen,
wird auch im Patientenrechtegesetz gefordert (§ 630c BGB).

Das Recht auf Gleichbehandlung

Neben dem Recht auf Selbstbestimmung hat auch die Gleichbehandlung von
Menschen gesellschaftlich einen hohen Stellenwert. Im Grundgesetz wird das Recht
auf Gleichbehandlung im dritten Artikel fixiert. In den letzten Jahren wurden ge-
sellschaftliche Debatten tGber Gleichbehandlung vermehrt durch das Bewusstsein
gepragt, dass die Sicherstellung von gleichen Rechten bislang nicht ausreicht, um
die tatsichliche Gleichbehandlung von Menschen zu gewihrleisten. Denn durch
gesellschaftliche oder persdnliche Umstinde ist nicht jede Person gleichermaflen in
der Position, diese Rechte wahrzunehmen. Neben der Sicherstellung von gleichen
Rechten fordert Gleichbehandlung daher auch das Treffen sogenannter »angemes-
sener Vorkehrungen« (reasonable accomodation). Das Treften angemessener Vorkeh-
rungen besteht in der Beseitigung gesellschaftlicher Hindernisse, die Personen an
der vollumfinglichen Wahrnehmung ihrer Rechte hindern. In diesem Zusam-
menhang sind beispielsweise barrierefreie Gebaudezuginge fiir Menschen mit
korperlichen Behinderungen oder Blindenschrift und Gebéardensprache fiir Men-
schen mit sinnlichen Behinderungen zu nennen.

Gleiches gilt fiir das Patientenselbstbestimmungsrecht. Die Sicherstellung des
Rechtes, in die medizinische Entscheidungsfindung einbezogen zu werden und eine
informierte Einwilligung erteilen bzw. verweigern zu kdnnen, gewéhrleistet noch
nicht die Gleichbehandlung von Menschen. Denn nicht alle Menschen sind glei-
chermafSen in der Lage, sich am medizinischen Entscheidungsprozess zu beteiligen
und auf Basis der eigenen Wertvorstellungen und Uberzeugungen eine Therapie-
entscheidung zu treffen. Menschen mit Demenz erleben aufgrund ihrer kognitiven
Einschrinkungen und der hohen kognitiven Anforderungen des Aufklirungsge-
sprachs oft Hindernisse bei der Ausiibung ihres Rechts auf Selbstbestimmung.

Entscheidungsassistenz stellt eine Form der angemessenen Vorkehrung im
Kontext des medizinischen Aufklarungsgesprichs dar. Die Zentrale Ethikkommis-
sion bei der Bundesirztekammer hat Entscheidungsassistenz definiert als »Verfah-
ren, die eingesetzt werden konnen, um die Selbstbestimmung von Patienten zu
fordern, die durch innere oder duffere Faktoren in der Verwirklichung des ihnen
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zukommenden Rechts auf Selbstbestimmung im Zusammenhang mit arztlichen
Behandlungen eingeschrinkt sind« (2016, S. A1). Genauso wie Menschen mit kor-
perlichen Behinderungen oder Sinnesbehinderungen mittels barrierefreier Gebau-
dezuginge, Blindenschrift oder Gebardensprache bei der Ausiibung ihrer Rechte
unterstiitzt werden konnen, so konnen Menschen mit Demenz mit Hilfe geeigneter
Mafinahmen der Entscheidungsassistenz bei der Austiibung des Patientenselbstbe-
stimmungsrechts unterstiitzt werden (Scholten et al. 2022).

Rechtliche Vorgaben und ethische Richtlinien fiir die
Aufklarung

Die Forderung der Implementierung von Entscheidungsassistenz als angemessene
Mafinahme zur Ermoglichung der Ausiibung des Selbstbestimmungsrechts hat
mittlerweile auch rechtlich Gestalt angenommen. Im zweiten Absatz des Artikels 12
der internationalen Behindertenrechtskonvention der Vereinten Nationen (UN-
BRK) wird anerkannt, dass »Menschen mit Behinderungen in allen Lebensbereichen
gleichberechtigt mit anderen Rechts- und Handlungsfihigkeit genieffen.« Damit
wird unter anderem auf die Wahrnehmung des Patientenselbstbestimmungsrechts
verwiesen. Im dritten Absatz des Artikels 12 wird diese Anerkennung der Gleich-
berechtigung konkretisiert: »Die Vertragsstaaten treffen geeignete MaSnahmen, um
Menschen mit Behinderungen Zugang zu der Unterstiitzung zu verschaffen, die sie
bei der Austibung ihrer Rechts- und Handlungsfahigkeit gegebenenfalls benotigen.«
Deutschland hat die UN-BRK in 2009 vorbehaltslos ratifiziert; damit hat die Kon-
vention den Rang eines einfachen Bundesgesetzes (Henking und Scholten 2023;
Scholten et al. 2022).

Im Einklang mit der UN-BRK betont auch die Anfang 2023 in Kraft getretene
Reform des Betreuungsrechts die Prioritit der Entscheidungsassistenz vor der
Stellvertretung. Nach dem reformierten Betreuungsrecht darf eine Betreuerin nur
bestellt werden, wenn eine Betreuung wirklich erforderlich ist (§ 1814 Abs.3 BGB).
Insbesondere darf keine Betreuerin bestellt werden, wenn die Person durch Un-
terstiitzung dazu befdhigt werden kann, ihre Angelegenheiten selbst zu besorgen
(§ 1814 Abs.3 Nr.2 BGB). Wenn eine Betreuerin bestellt worden ist, darf sie nur dann
stellvertretend fir die betreute Person entscheiden, wenn dies wirklich erforderlich
ist (§ 1821 Abs.1 BGB). Im Kontext von medizinischen Maffnahmen darf die Be-
treuerin insbesondere nur dann stellvertretend fiir die Patientin eine Einwilligung
erteilen, wenn die Patientin in Bezug auf die anstehende Therapieentscheidung
nicht einwilligungsfahig ist (§ 630d Abs.1 S.2 BGB). Des Weiteren ist es die Pflicht
der Betreuerin, die betreute Person so zu untersttitzen, dass sie »ihr Leben nach ihren
Wiinschen gestalten kann« (§ 1821 Abs.2 BGB).

Nicht nur Betreuerinnen, sondern auch Arztinnen sind dazu verpflichtet, Pati-
entinnen im Aufklarungsgespriach und bei der Entscheidungsfindung in Bezug auf
medizinische Maffnahmen aktiv zu unterstitzen. Nach dem Patientenrechtegesetz
muss die Aufklarung »fiir den Patienten verstandlich sein« (§ 630e Abs.2 Nr.3 BGB)
und somit an die kognitiven Einschrainkungen und Ressourcen der individuellen
Patientin angepasst werden. Wenn eine Patientin in Bezug auf die Therapieent-
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scheidung als nicht einwilligungsfahig eingestuft worden ist, konnen Arztinnen die
Einwilligung der rechtlichen Betreuerin einholen (§ 630d Abs.1 S.2), nachdem sie
diese angemessen aufgeklart haben (§ 630e Abs.4). Das Einholen der Einwilligung
tiber die rechtliche Betreuerin ist begriindungsbediirftig (§ 630 h Abs.2 BGB), was
eine sorgfaltige Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit erforderlich macht. Uberdies
muss auch in Fallen einer stellvertretenden Entscheidungsfindung die Patientin in
den Aufklarungsprozess einbezogen werden. Die behandelnde Arztin hat dabei der
Patientin die Aufklarungsinformationen »entsprechend ihres Verstindnisses zu er-
lautern« (§ 630e Abs.5 BGB).

Die Pflicht zum Einholen der Einwilligung nach einer Aufklirung ist, wie oben
bereits erwihnt, auch Bestandteil der Berufsordnung fiir die in Deutschland tatigen
Arztinnen. In § 8 der Berufsordnung heifit es: »Zur Behandlung bediirfen Arztinnen
und Arzte der Einwilligung der Patientin oder des Patienten. Der Einwilligung hat
grundsatzlich die erforderliche Aufklarung im personlichen Gesprich vorauszuge-
hen« (Bundesirztekammer 2021). Die anfangs erwihnte Leitlinie »Einwilligung von
Menschen mit Demenz in medizinische Malnahmen« fordert tberdies bei der
Aufkliarung von Menschen mit Demenz eine an die kognitive Leistungsfahigkeit der
Person angepasste Informationsvermittlung, die Bereitstellung von Maffnahmen der
Entscheidungsassistenz sowie eine Beurteilung der Einwilligungstahigkeit anhand
fester Kriterien (DGGG et al. 2020).

Auch im Bereich der Forschung mit Menschen spielt die Praxis der informierten
Einwilligung eine zentrale Rolle. Nach der vom Weltirztebund verabschiedeten
Deklaration von Helsinki miissen Forscherinnen die Einwilligung von potenziellen
Studienteilnehmerinnen einholen (Art. 25), nachdem die potenziellen Studienteil-
nehmerinnen u.a. tber die Ziele, Methoden und den erwarteten Nutzen und die
Risiken der Studie sowie iiber Geldquellen und mogliche Interessenkonflikte der
Forscherinnen aufgeklart worden sind (Art. 26). Diese Forderung der Einwilligung
nach Aufklirung ist ebenfalls in der Verordnung Nr. 536/2014 der Europaischen
Union tber klinische Priffungen mit Humanarzneimitteln (EU-Verordnung) und
im Deutschen Gesetz lber den Verkehr mit Arzneimitteln (Arzneimittelgesetz —
AMG) festgehalten (Art. 1b-c und Art. 29 Abs.1-2 EU-Verordnung; Art. 40b AMG).
Die Deklaration von Helsinki verweist in Artikel 26 zudem auf die Notwendigkeit
der Bereitstellung von geeigneten MafSnahmen der Entscheidungsassistenz: »Be-
sondere Beachtung soll dem spezifischen Informationsbedarf der individuellen
potenziellen Versuchspersonen sowie den fir die Informationsvermittlung ver-
wendeten Methoden geschenkt werden.« Auch diese Forderung findet sich in der
EU-Verordnung (Art. 29 Abs.4). Die Richtlinien des Rats fiir Internationale Orga-
nisationen der medizinischen Wissenschaft (CIOMS) prazisiert diese Forderung:
»Fir die Verfahren der informierten Einwilligung miussen ausreichend Zeit und
Mittel zur Vertiigung gestellt werden« und »Forscher sollten evidenzbasierte Me-
thoden fiir die Vermittlung von Informationen verwenden, um Informationsver-
standnis sicherzustellen« (CIOMS 2016, S. 34).

14

© 2024 W. Kohlhammer, Stuttgart



1.3 Warum ein Manual?

1.3 Warum ein Manual?

Aufkliarung, Entscheidungsassistenz und Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit
werden im Versorgungs- und Forschungsalltag von Angehorigen der Gesundheits-
berufe geleistet. Weder die Bereitstellung von Entscheidungsassistenz noch die Be-
urteilung der Einwilligungsfahigkeit haben jedoch bislang Eingang in die gingigen
Curricula gefunden. Es wird hier also ein hoher Bedarf an Aus-, Fort- und Weiter-
bildung fiir Angehorige der Gesundheitsberufe gesehen (Haberstroh und Miller
2017).

Beziiglich der Qualitit der Aufklarung und der Beurteilung von Einwilligungs-
fahigkeit besteht Verbesserungspotenzial. Empirische Daten zur Qualitit der Auf-
klarung im Kontext einer Forschungsteilnahme zeigen zum Beispiel, dass die Qua-
litit der Aufklirung oft nicht ausreichend ist, um ein adiquates
Informationsverstaindnis herzustellen (Mandava et al. 2012; Tam et al. 2015). Ferner
gibt es empirische Evidenz dafiir, dass Angehorige der Gesundheitsberufe die Ein-
willigungsfihigkeit von Patientinnen oft falsch einschitzen und nicht nach den
richtigen Kriterien beurteilen (Ganzini et al. 2003; Marson et al. 1997; Raymont et
al. 2004; Whyte et al. 2004). Ein psychiatrisches Konsil zur Beurteilung der Ein-
willigungsfahigkeit anzuregen, ist nur unter bestimmten Bedingungen hilfreich,
denn ohne spezifische Schulung in der Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit
wenden auch Psychiaterinnen oft die falschen Kriterien an (Markson et al. 1994).
Besonders bei der Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit von Menschen mit Mild
Cognitive Impairment (MCI) und leichter bis mittelschwerer Demenz bestehen
Unsicherheiten unter Angehorigen der Gesundheitsberufe, da die Einwilligungsfa-
higkeit von Patientinnen in diesen Patientengruppen oft fraglich ist und gegebe-
nenfalls durch Entscheidungsassistenz hergestellt werden kann (Haberstroh und
Miiller 2017; Wied et al. 2019).

Eine mangelhafte Aufklirung oder fehlende Entscheidungsassistenz kann zu
einer Unterschatzung der Einwilligungsfahigkeit der Patientin fithren. Eine Pati-
entin wird in solchen Fillen falschlicherweise als nicht einwilligungsfahig einge-
stuft, obwohl sie bei einer addquaten Aufklarung und Bereitstellung von Entschei-
dunggsassistenz  eigentlich einwilligungsfihig in Bezug auf die anstehende
Therapieentscheidung wire. Eine mangelhafte Beurteilung der Einwilligungsfa-
higkeit kann hingegen zwei entgegengesetzte Folgen haben: Es besteht einerseits die
Maéglichkeit, die Einwilligungsfahigkeit der Patientin zu unterschatzen, andererseits
ist auch eine Uberschatzung der Einwilligungsfahigkeit moglich. In beiden Fallen
werden Patientenrechte verletzt. Im Fall der Unterschatzung wird der Patientin ihr
Selbstbestimmungsrecht unberechtigterweise abgesprochen, wohingegen sie im
Falle der Uberschitzung nicht angemessen vor moglichen gesundheitlichen Scha-
den geschiitzt wird.

Empirische Studien konnten jedoch auch zeigen, dass schon eine kurze Schulung
von Angehorigen der Gesundheitsberufe die Qualitat deren Beurteilung der Ein-
willigungsfahigkeit substanziell verbessern kann (Marson et al. 2000; Cairns et
al. 2005; Raymont et al. 2007). Auch eine Schulung in der Bereitstellung von Ent-
scheidungsassistenz oder die Anwendung von einfachen Instrumenten der Ent-
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scheidungsassistenz kann die Qualitit der Aufklarung und das hergestellte Infor-
mationsverstindnis bei Menschen mit Demenz verbessern (Flory et al. 2004; Nis-
himura et al. 2013; Poth et al. 2023).

1.4  Einwilligungsfahigkeit

In diesem Manual setzen wir das sogenannte »fahigkeitsbasierte« Konzept der Ein-
willigungsfahigkeit, insbesondere das von Thomas Grisso und Paul Appelbaum
entwickelte 4-Fihigkeiten-Modell, voraus (Grisso und Appelbaum 1998a). Auch die
Empfehlungen der Leitlinie »Einwilligung von Menschen mit Demenz in medizi-
nische Maflnahmen« bauen auf diesem Modell auf (DGGG et al. 2020). Nach dem 4-
Fahigkeiten-Modell (> Abb. 1.1) setzt sich die Einwilligungsfahigkeit aus den fol-
genden vier Fihigkeiten zusammen:

1. Informationsverstindnis: die Fahigkeit, die wesentlichen Aufklarungsinformatio-
nen in Grundziigen zu verstehen

2. Krankbeits- und Bebandlungseinsicht: die Fahigkeit, den eigenen Gesundheitszu-
stand und die Moglichkeiten der Behandlung realistisch einzuschitzen

3. Urteilsvermadgen: die Fahigkeit, die moglichen Folgen der verschiedenen Behand-
lungsoptionen auf Basis der eigenen personlichen Werthaltungen und Uber-
zeugungen zu bewerten und gegeneinander abzuwigen

4. Eine Entscheidung kommunizieren: die Fahigkeit, eine eindeutige Therapieent-
scheidung kommunizieren zu kénnen

Einwilligungsfahigkeit

v v v A 4

Informations- Krankheits- und . . eine Entscheidung
« . - Urteilsvermégen treffen und
verstandnis Behandlungseinsicht ] kommunizieren
(understanding) (appreciation) g ; . .
(evidencing a choice)

Abb. 1.1: Kriterien der Einwilligungsfahigkeit

Im Kontext von Entscheidungen tber Forschungsteilnahme finden die gleichen
Kriterien Anwendung, lediglich das zweite Kriterium (appreciation) in leicht ver-
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anderter Form. Im Rahmen von Entscheidungen tber Forschungsteilnahme wird
die Krankheits- und Behandlungseinsicht durch die Einsichtsfahigkeit ersetzt. Diese
beschreibt die Fahigkeit, Informationen tber eine Studienteilnahme oder Nicht-
Teilnahme auf die eigene Situation zu beziehen und deren Bedeutung fiir die eigene
Situation einzuschatzen.

Wihrend die vier Fahigkeiten graduell sind und bei einer Person in einer be-
stimmten Situation in héherem oder geringerem Ausmafs gegeben sein konnen, ist
Einwilligungsfahigkeit ein dichotomes Konzept. Nach dem 4-Fihigkeiten-Modell ist
eine Person einwilligungsfahig beziiglich einer Entscheidung, wenn sie hinsichtlich
der relevanten Informationen ein ausreichendes Ausmaf der vier Fahigkeiten zeigt.
Umgekehrt ist eine Person nicht einwilligungsfahig, wenn sie hinsichtlich der re-
levanten Informationen kein ausreichendes Ausmaf der vier Fahigkeiten zeigt.

1.5 Entscheidungsassistenz

Eine Patientin oder potenzielle Studienteilnehmerin kann zum Zeitpunkt der ersten
Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit nicht in der Lage sein, die Aufklarungsin-
formationen zu verstehen, Einsicht in deren Implikationen fir die eigene Situation
zu gewinnen, die Handlungsoptionen aufgrund der eigenen Wertvorstellungen und
Uberzeugungen zu bewerten und eine Entscheidung zu kommunizieren. Das heif3t
jedoch nicht, dass eben diese Person zu jedem anderen Zeitpunkt nicht zu diesen
kognitiven Leistungen in der Lage ist. Das Einholen einer informierten Einwilli-
gung kann zu einem anderen Zeitpunkt und unter anderen Umweltbedingungen
durchaus moglich sein. Durch passende Maffnahmen kann Einwilligungsfahigkeit
moglicherweise hergestellt werden.

Dieser Idee folgt das recht neue Konzept der Entscheidungsassistenz. Grundge-
danke des Konzepts der Entscheidungsassistenz ist, dass sich Einwilligungsfahigkeit
nicht nur begriindet durch die Eigenschaften der Person, sondern dass die Fahigkeit
einer Person immer auch mitbedingt wird durch die Eigenschaften der Umwelt, in
der die Fahigkeit abgerufen werden soll (Haberstroh und Oswald 2014). Nachvoll-
ziehbar wird diese Idee bei einer fremdsprachigen Patientin, die ohne Dolmet-
scherin selbstverstandlich nicht in die Lage versetzt wird, die Aufklarungsinforma-
tionen zu verstehen. Sobald die Umwelt aber an die Fihigkeiten der
fremdsprachigen Patientin angepasst wird, die Aufklarung in ihrer Sprache erfolgt,
wird die Patientin zur Einwilligung befhigt. Vor diesem Hintergrund stellt sich die
Frage, ob die Beurteilung der Einwilligungsfihigkeit ohne eine Anpassung der
Umwelt an die individuelle Person tberhaupt als solche bezeichnet werden kann
oder ob es nicht vielmehr die Passung der Umwelt ist, die hier vordergriindig be-
urteilt wird (Haberstroh und Oswald 2014).

Die Zentrale Ethikkommission bei der Bundesarztekammer (ZEKO) beschreibt
Entscheidungsassistenz als verschiedene Verfahren, die einen »Perspektivenwechsel
im Selbstverstindnis« der Aufklirenden erforderlich machen: »Ein Assistent ersetzt
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nicht die Entscheidungen des Patienten durch seine eigenen Entscheidungen, son-
dern assistiert ihm bei der Austibung seines Selbstbestimmungsrechts. Der Patient
erhialt die Chance, das ihm zukommende Selbstbestimmungsrecht tatsichlich
wahrzunehmen« (ZEKO 2016, S. 1).

Demnach sollten Arztinnen und Forscherinnen nach einer ersten Bestimmung
der Einwilligungsunfahigkeit dieses nicht als End-, sondern als Anfangspunkt des
Prozesses der informierten Einwilligung sehen und die im Rahmen der ersten Be-
urteilung gewonnenen Informationen im Sinne der Entscheidungsassistenz nutzen:
Wo hatte die Person Schwierigkeiten? Wo hatte sie Stirken? Wie konnen die Stirken
genutzt werden, um die Schwierigkeiten auszugleichen? War die Umwelt passend
fir die Person und wie kann sie gegebenenfalls angepasst werden?

1.6  Entscheidungsassistenz und Beurteilung der
Einwilligungsfahigkeit kombinieren

Empirische Studien zeigen, dass Menschen mit einer leichten bis mittelschweren
Demenz mit Hilfe einfacher und leicht umsetzbarer Maffnahmen der Entschei-
dunggassistenz oft dazu befdhigt werden konnen, selbstbestimmte Entscheidungen
zu treffen (Flory et al. 2004; Nishimura et al. 2013; Wied et al. 2021). Studien zeigen
jedoch auch, dass dies bei Personen mit einer fortgeschrittenen Demenz nicht zu
erwarten ist (Wong et al. 2000). Aber wie kann festgestellt werden, ob die einge-
setzten Maffnahmen ausreichend waren, um Einwilligungsfahigkeit herzustellen?

Wir empfehlen hierfiir ein Modell (> Abb. 1.2), das Entscheidungsassistenz par-
allel zur Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit einsetzt (Scholten et al. 2022). Be-
sonders geeignet erscheint uns hierbei das von Grisso und Appelbaum entwickelte
MacArthur Competence Assessment Tool (MacCAT). Dieses Instrument basiert auf
dem 4-Fahigkeiten-Modell und bietet eine klare Struktur, nicht nur fiir die Beur-
teilung der Einwilligungsfihigkeit, sondern auch fir die Aufklirung und Unter-
stitzung der entscheidenden Person.

Das Kombinieren der Entscheidungsassistenz mit der Beurteilung der Einwilli-
gungsfihigkeit hat verschiedene Vorteile: Erstens kann anhand einer Beurteilung der
Einwilligungsfahigkeit festgestellt werden, wer zu einem bestimmten Zeitpunkt
und in Bezug auf eine bestimmte Entscheidung Entscheidungsassistenz bedarf und
wer nicht. Zweitens tragt eine Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit zu einer Be-
stimmung der kognitiven Ressourcen und Einschrinkungen der Person bei, was
eine fokussierte und effiziente Bereitstellung der Entscheidungsassistenz ermdglicht.
Drittens kann anhand einer Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit festgestellt
werden, ob die Bereitstellung von Entscheidungsassistenz ausreichend war, um die
Einwilligungstihigkeit der Person herzustellen.

Wenn die Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit bestdtigt, dass die bereitge-
stellte Entscheidungsassistenz die Einwilligungsfahigkeit der Person wiederherge-
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stellt hat, kann die Person selbst eine Einwilligung in die Behandlung oder For-
schungsteilnahme erteilen oder verweigern. Belegt die Beurteilung der Einwilli-
gungsfihigkeit hingegen, dass die gegebene Entscheidungsassistenz die Person noch
nicht zur Selbstbestimmung befihigt hat, miissten Angehdrigen der Gesundheits-
berufe die Person erneut aufkliren und unterstiitzen. Die Beziehung zwischen der
Bereitstellung von Entscheidungsassistenz und Beurteilung der Einwilligungsfa-
higkeit ist im kombinierten Modell somit iterativ und dynamisch.

Aufklarung und
Entscheidungsassistenz

Beurteilung der
Einwilligungsfahigkeit

Abb. 1.2: Das kombinierte Modell der Entscheidungsassistenz

Erst, wenn eine Person nach Anwendung geeigneter MafSnahmen der Entschei-
dunggassistenz unfahig bleibt, die fiir die Entscheidung wesentlichen Informationen
in Grundziigen zu verstechen und aufgrund der eigenen Wertvorstellungen und
Uberzeugungen eine Entscheidung zu treffen, kann auf Einwilligungsunfahigkeit
der Person beziiglich der Entscheidung geschlossen werden. In diesem Fall miisste
eine sogenannte stellvertretende Entscheidung erfolgen. Die stellvertretende Ent-
scheidungsfindung soll jedoch an den Wertvorstellungen und Uberzeugungen der
Person orientiert bleiben (Scholten et al. 2022). Die rechtliche Vertretung (Be-
treuerin oder Bevollmachtigte) der Person muss in solchen Fillen auf Grundlage
einer ggf. vorhandenen Patientenverfiigung oder, falls diese nicht vorliegt, auf
Grundlage frither geauferter Wiinsche oder der Wertvorstellungen und Uberzeu-
gungen der Person (ihres sogenannten mutmaflichen Willens) entscheiden.

1.7 Inhalt des Manuals

In diesem Manual mochten wir so praxisbezogen und konkret wie moglich
beschreiben, wie Angehorige der Gesundheitsberufe in ihrer taglichen Praxis
Menschen mit Demenz bei der Entscheidungsfindung unterstiitzen und deren
Einwilligungsfahigkeit beurteilen kdnnen. Kapitel 2 enthalt explizite Handlungs-
anleitungen fiir die Bereitstellung von Entscheidungsassistenz fir Menschen mit
Demenz (> Kap. 2). Dariiber hinaus werden in Kapitel 4 Handlungsanleitungen,
Beispiele und Erlduterungen fir die Beurteilung der Einwilligungsfihigkeit bereit-
gestellt (> Kap. 4). In Kapitel 3 wird konkretisiert und prazisiert, welche Schritte zur
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Vorbereitung eines Gesprachs zur Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit mit Ent-
scheidungsassistenz zu durchlaufen sind (» Kap. 3). Die haufigsten Fehlerquellen
bei der Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit sind in Kapitel 5 thematisiert
(» Kap. 5).

Wihrend Kapitel 2 bis § sich ausschlieSlich auf die Behandlungssituation fo-
kussieren und als mogliche Anwenderinnen vor allem Arztinnen, Psychologinnen
und Pflegekrafte in den Blick nehmen, richtet Kapitel 6 sich an Wissenschaftlerin-
nen, an deren Forschung Menschen mit Demenz teilnehmen (> Kap. 6). Das Kapitel
erlautert, welche Implikationen sich aus den Unterschieden zwischen dem Be-
handlungs- und dem Forschungskontext fiir die Bereitstellung der Entschei-
dungsassistenz und die Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit im Forschungskon-
text ergeben. Ferner legt das Kapitel dar, unter welchen Bedingungen und in
welcher Art von Forschungsprojekten Menschen mit Demenz auf ethisch vertret-
bare Weise einbezogen werden konnen. In dieser Hinsicht ist das Kapitel auch fiir
Mitglieder von Ethikkommissionen von Interesse.

In » Teil I des Manuals befinden sich die ersten vollstindigen deutschen Uber-
setzungen der Versionen des MacArthur Competence Assessment Tools fiir den
Behandlungs- und den Forschungskontext: enthalten sind die Ubersetzungen des
MacArthur Competence Assessment Tool for Treatment (MacCAT-T) und des
MacArthur Competence Assessment Tool for Clinical Research (MacCAT-CR).
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