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Vorwort

Das medizinische Versorgungssystem wird in den nichsten Jahren mit einer
rasch anwachsenden Zahl an Menschen mit Demenz konfrontiert. Menschen
mit Demenz sind in der Regel multimorbide, d. h. sie leiden neben der Demenz
meist zusitzlich an weiteren Erkrankungen. Folglich sind sie haufig auf medizi-
nische und pflegerische Mafinahmen angewiesen und werden regelmafSig mit
diesbeziiglichen Entscheidungen (d.h. zur Diagnostik, Behandlung und Versor-
gung) konfrontiert.

Jede medizinische und pflegerische Malnahme, die in die kdrperliche Unver-
sehrtheit eingreift, erfillt sowohl in straf- als auch in zivilrechtlicher Hinsicht
den objektiven Tatbestand der Kdrperverletzung. Sie ist jedoch dann gerechtfer-
tigt, wenn eine wirksame Einwilligung vorliegt.

In der medizinischen, pflegerischen und rechtlichen Praxis besteht jedoch
haufig grofle Unsicherheit dariber,

¢ ob bei einem Menschen mit Demenz noch Einwilligungsfihigkeit gegeben ist
und wie dies valide beurteilt werden kann (Assessment),

¢ welches Prozedere beim Einholen einer informierten Einwilligung (unter Be-
riicksichtigung von Risiken, Komplexitit und Zeitdruck) zu durchlaufen ist,

¢ wie die Adiquatheit der Information gewihrleistet werden kann (Person-Um-
welt-Passung),

¢ wie Einwilligungsfahigkeit ggf. hergestellt werden kann (Supported Decision
Making) und

¢ wie Entscheidungen gemafl dem Willen und der Priferenzen des Patienten
getroffen werden koénnen, soweit Einwilligungsfihigkeit nicht herstellbar ist
(Vorausplanung und Stellvertretung).

Beziiglich dieser Fragestellungen vermittelt die vorliegende Leitlinie Handlungs-
empfehlungen, die die zahlreichen hier relevanten medizinischen, rechtlichen,
ethischen und psychologischen Anforderungen erstmals auf dem aktuellen Stand
des Wissens zusammenfassen.

Der Prozess der Leitlinienentwicklung folgte den Regularien der Arbeitsge-
meinschaft Wissenschaftlicher Medizinischer Fachgesellschaften (AWMF) und
wurde von Frau Prof. Dr. Ina Kopp und Frau Dr. Susanne Bl6dt in kompetenter
Weise moderiert. Unser besonderer Dank gilt an dieser Stelle auch Frau Dr.
Valentina Tesky, die das Projektmanagement tibernahm und durch ihr unermid-
liches und fachlich fundiertes Engagement einen groffen Anteil am Gelingen des
Leitlinienvorhabens hat.



Vorwort

Unter Federfithrung der Deutschen Gesellschaft fir Gerontologie und Geriatrie
(DGGG), der Deutschen Gesellschaft fiir Psychiatrie und Psychotherapie, Psycho-
somatik und Nervenheilkunde (DGPPN) und der Deutschen Gesellschaft fir
Neurologie (DGN) waren insgesamt 30 Fachgesellschaften, Berufsverbinde und
nicht medizinische Verbinde in die Entwicklung der Leitlinie eingebunden.
Durch den Einbezug von Vertretern der Akademie fiir Ethik in der Medizin
(AEM), des Deutschen Betreuungsgerichtstags (BGT) und Deutschen Alzheimer
Gesellschaft e. V. wurde dabei auch der medizinethischen, der rechtlichen und
der Betroffenenperspektive Rechnung getragen.

Aufgrund dieser breiten interdisziplindren Basis hoffen wir, dass die Leitlinie
nicht nur zur Férderung der Autonomie und Handlungsfahigkeit kognitiv beein-
trachtigter Patienten, sondern auch zu einer medizinethisch fundierten und
rechtmifigen arztlichen Praxis beitragen kann.

Fur die Steuergruppe
Julia Haberstroh und Johannes Pantel



Glossar

* Rechtlicher Vertreter: Betreuer oder Bevollmachtigter

e Betreuer: Eine vom Betreuungsgericht bestellte Person, die fir die Aufgaben-
kreise, in denen der Betreute seine Angelegenheiten ganz oder teilweise nicht
besorgen kann, als rechtlicher Stellvertreter auftritt.

* Bevollmdchtigter: Eine in einer Vorsorgevollmacht bestimmte Person, die fir
die Aufgabenkreise, in denen der Vollmachtgeber seine Angelegenheiten ganz
oder teilweise nicht besorgen kann, als rechtlicher Stellvertreter auftritt.

o Vorausverfiigung: Ein Oberbegriff fiir verschiedene schriftliche Willenserklarun-
gen, die eine gesundheitliche Vorausplanung erméglichen. Rechtlich sind Pa-
tientenverfiigungen, Vorsorgevollmachten und Betreuungsverfiigungen zu un-
terscheiden.

* Patientenverfiigung: Eine schriftliche Vorausverfiigung einer Person, in der sie
fiar zukinftige konkrete gesundheitliche Situationen in bestimmte arztliche
Mafinahmen einwilligen oder sie untersagen kann.

o Vorsorgeverfiigung/Vorsorgevollmacht: Ein Dokument, in dem eine Vertrauensper-
son bestimmt wird, die bevollmachtigt ist, in bestimmten Bereichen (z.B. ge-
sundheitlichen Angelegenheiten) Entscheidungen fiir den Patienten zu treffen.

* Betreuungsverfiigung: Ein Dokument, in dem der Patient eine Person bestim-
men kann, die im Fall der eigenen Einwilligungsunfihigkeit vom Betreuungs-
gericht zum rechtlichen Betreuer bestellt werden soll und Wiinsche duffern
kann, wie ein etwaiger Betreuer zu handeln hat.

o Selbstbestimmter Wille: Die freiwillige Therapieentscheidung eines einwilli-
gungsfihigen Patienten, der zuvor iber die anstehende Therapieentscheidung
angemessen aufgeklart worden ist.

o Vorausverfiigter Wille: Therapieentscheidungen und Behandlungswiinsche, die
ein einwilligungsfahiger Patient fir den Fall seiner Einwilligungsunfihigkeit
schriftlich in einer Vorausverfigung festgelegt hat.

* Zuvor gedufSerte Behandlungswiinsche: Behandlungswiinsche, die ein Patient in
fritheren miindlichen oder schriftlichen Auferungen kenntlich gemacht hat.

o MutmafSlicher Wille: Der Behandlungswunsch, der einem einwilligungsunfahi-
gen Patienten in einer spezifischen Behandlungssituation aufgrund seiner ethi-
schen oder religiésen Uberzeugungen und sonstigen personlichen Wertvorstel-
lungen berechtigterweise zugesprochen werden kann.

* Natiirlicher Wille (aktuelle Behandlungswiinsche eines einwilligungsunfihigen Pa-
tienten): Die Behandlungswiinsche, die aus den mindlichen Auferungen,
nonverbalen Verhaltensweisen oder emotionalen Zustinden eines einwilli-
gungsunfihigen Patienten berechtigterweise abgeleitet werden kdnnen.






1 Kurzversion der Leitlinie »Einwilligung von
Menschen mit Demenz in medizinische
MaBnahmen«

Vorangestellt ist eine Kurzversion der Leitlinie, die die Anwendung in der Praxis
erleichtern soll. Sie umfasst eine Auflistung aller relevanten rechtlichen Vorga-
ben und aller 33 Empfehlungen der Langversion. Anhand eines Fallbeispiels zur
Prifung der Einwilligungsfahigkeit und zur assistierten Entscheidung wird das
konkrete Vorgehen abschliefend veranschaulicht. In den folgenden Kapiteln
(Langversion der Leitlinie) bietet sich dem interessierten Leser und Anwender!
die Moglichkeit, die Entstehung der jeweiligen Empfehlungen und deren empiri-
sche, theoretische oder rechtliche Fundierung ausfihrlich nachzuvollziehen.

1.1  Zielsetzung, Anwendungsbereich und
Entwicklung der Leitlinie

Die im Folgenden dargelegten Empfehlungen zur Sicherung der Handlungsfahig-
keit von Menschen mit Demenz in Entscheidungssituationen tber medizinische
Mafinahmen erheben den Anspruch, medizinische, medizin-rechtliche, medizin-
ethische, pflegewissenschaftliche und gerontopsychologische Anforderungen zu
erfullen. Auf Seiten der Patienten sollen Autonomie und Wohl, auf Seiten der
handelnden Berufsgruppen die ethische Qualitit der Entscheidung und die Recht-
mafigkeit (u.a. informierte Einwilligung) geférdert werden. Um diese Ziele zu
erreichen, werden nicht nur patientenbezogene Eigenschaften berticksichtigt, son-
dern es werden auch Empfehlungen zur Gestaltung von Entscheidungskontexten
(Situation, Interaktion) unterbreitet.

Mit dem ethisch fundierten Anspruch, die Eigenverantwortlichkeit und das
selbstwirksame Agieren der Betroffenen zu berticksichtigen, sollen alle gingigen
Mafinahmen nach Méglichkeit unter Partizipation des Patienten erfolgen.

Die Anwendungsbereiche der Leitlinie sind neben den ambulanten, teilstatio-
niren und stationdren medizinischen Versorgungssektoren auch die hausliche
Pflege und Versorgung.

1 Im Interesse einer besseren Lesbarkeit wurde im vorliegenden Werk lediglich die mann-
liche Form der genannten Personen ausgefihrt. Simtliche Ausfihrungen beziehen sich
selbstverstandlich stets auf alle Geschlechter.
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1 Kurzversion der Leitlinie

Rechtliche Vorgaben

Die folgenden rechtlichen Vorgaben sind in einer fiir die praktische Umsetzung
sinnhaften Reihenfolge dargestellt. Diese Reihenfolge weicht an wenigen Punk-
ten von der Reihenfolge der Langversion ab (z.B. Rechtliche Vorgabe 1 und 2).
Aufgefiihre sind solche rechtlichen Vorgaben, die das klinische Handeln konkret
beeinflussen.

Rechtliche Vorgabe 2

Die Einwilligungsfahigkeit eines volljahrigen Patienten wird grundsatzlich
unterstellt. Bei Zweifeln ist die Einwilligungsfahigkeit fur jede spezifische me-
dizinische MafSnahme gesondert zu priifen. Die Priffung muss im unmittelba-
ren zeitlichen Zusammenhang mit der geplanten medizinischen Maffnahme
erfolgen (§ 630d Abs.1 Satz 1 und 2 BGB, § 630d Abs. 2 BGB).

Rechtliche Vorgabe 1

Bestehen Zweifel an der Einwilligungsfahigkeit, muss vor jeder arztlichen In-
tervention und jeder die korperliche Unversehrtheit tangierenden Pflegemaf-
nahme geprift werden, ob bezogen auf die jeweilige Intervention die Einwil-
ligungsfihigkeit vorliegt oder nicht (§ 630d Abs. 1 BGB).

Rechtliche Vorgabe 3
Die der Einwilligung vorausgehende Aufklirung muss in verstindlicher Form

erfolgen und die sprachlichen, kognitiven und emotionalen Kompetenzen des
Patienten beriicksichtigen (§ 630e BGB).

Rechtliche Vorgabe 30
Die Einwilligungsunfihigkeit oder Einwilligungsfahigkeit des Patienten muss

in unmittelbarem zeitlichen Zusammenhang mit der Behandlung dokumen-
tiert werden (§ 630f Abs. 1 i. V. m. Abs.2 Satz 1 BGB).

Rechtliche Vorgabe 12
Ist keine Patientenverfigung vorhanden, liegen auch keine Dokumente im

Sinne einer gesundheitlichen Versorgungsplanung vor und/oder sind in die-
sen Verfiigungen keine Bestimmungen enthalten, die die aktuelle Situation

12



1.2 Empfehlungen zur Aufklarung

betreffen, ist die Einwilligung eines Stellvertreters einzuholen (§ 630d Abs. 1
Satz 2 BGB), der an seiner Entscheidung den Patienten zu beteiligen hat (bei
Bevollmachtigung aus Auftragsrecht §§ 665,666 BGB, bei Betreuung aus
§ 1901 Abs. 3 Satz 3 BGB).

p
Empfehlung 26
Bei stellvertretenden Entscheidungen sollten personliche Wertvorstellungen,
religiose, spirituelle und weltanschauliche Uberzeugungen des Menschen mit

Demenz bertcksichtigt werden.

Starker Konsens

Rechtliche Vorgabe 7

In Notfallsituationen, in denen der Wille der Person nicht bekannt und er-
mittelbar ist, sind die unaufschiebbaren arztlich indizierten Maffnahmen ein-
zuleiten, wenn sie ithrem mutmafllichen Willen entsprechen. Die Frage der
Unaufschiebbarkeit darf sich nur aus der Behandlungsnotwendigkeit des Pa-
tienten und nicht aus zeitlich-organisatorischen Griinden ergeben (§ 630d
Abs.1 Satz 2-4 BGB).

1.2  Empfehlungen zur Aufklarung

Auf die Vergabe von Evidenz- und Empfehlungsgraden wurde aufgrund der feh-
lenden systematischen Evidenzaufbereitung verzichtet, die Empfehlungsstarke ist
jeweils sprachlich ausgedriickt. Die Konsensstirke wurde im Rahmen der struk-
turierten Konsensuskonferenz wie folgt festgelegt:

e starker Konsens: Zustimmung von > 90 % der Teilnehmer
* Konsens: Zustimmung von > 75-90 % der Teilnehmer
e mehrheitliche Zustimmung: Zustimmung von > 50-75 % der Teilnehmer

* kein Konsens: Zustimmung von < 50 % der Teilnehmer

Weitere Einzelheiten hierzu kdnnen im Leitlinienreport nachgelesen werden.

13



1 Kurzversion der Leitlinie

Empfehlung 1

Die Aufklirung soll das medizinische Verfahren und die Behandlungsalterna-
tiven benennen sowie Nutzen und Risiken darlegen und die haufigsten und
die gravierendsten Nebenwirkungen enthalten.

Starker Konsens
(N

s

Empfehlung 2

Fir Menschen mit Demenz soll eine an die kognitiven Ressourcen und Defi-
zite angepasste Aufkliarung erfolgen.

Starker Konsens
|\

Ve

Empfehlung 3

Um Informationsverstandnis zu ermoglichen, sollen verstindliche Darstellun-
gen verwendet werden. Der aufklarende Arzt soll durch geeignete Nachfragen
das Informationsverstindnis auf Seiten des Menschen mit Demenz Uberpri-
fen.

Starker Konsens
|\

Vs

Empfehlung 4

Es soll beachtet werden, dass die Diagnose einer Demenz die Einwilligungsfa-
higkeit nicht prinzipiell ausschliefst.

Starker Konsens
G

Ve

Empfehlung 5

Vor der Prifung der Kriterien der Einwilligungsfahigkeit soll sich die aufkla-
rende Person ein Bild iber den kognitiven und psychischen Status des Patien-
ten machen. Es soll gepriift werden, ob die Einschrinkungen vortibergehen-
den Charakters (z.B. reversibel oder fluktuierend) sind und ob sie ggf.
kurzfristig behandelt werden kénnen.

Starker Konsens

14



1.3 Klaren der Einwilligungsfahigkeit

1.3  Klaren der Einwilligungsfahigkeit

Eine Person gilt beziiglich einer konkreten medizinischen Maffnahme als einwil-
ligungsfahig, wenn zum Zeitpunkt der Entscheidung folgende Kriterien gegeben
sind:

Informationsverstandnis

Einsicht

Urteilsvermogen

¢ Kommunizieren einer Entscheidung

Empfehlung 6
Aus einem einzelnen Test-Wert (z. B. MMST) soll keine abschliefende Bewer-
tung tber die Einwilligungsfihigkeit in unterschiedliche Entscheidungssitua-

tionen getroffen werden.

Starker Konsens

Empfehlung 7

Zur Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit sollte die Bestimmbarkeit des Wil-
lens durch die Kriterien Informationsverstindnis, Krankheits- und Behand-
lungseinsicht, Urteilsvermogen sowie Kommunizieren einer Entscheidung be-
urteilt und in ein Gesamturteil miteinbezogen werden.

Starker Konsens

Empfehlung 8

Zur Prifung des Informationsverstindnisses sollte durch Verwendung geeig-
neter Fragen ermittelt werden, ob der Mensch mit Demenz ein eigenes Ver-
staindnis davon entwickeln kann, wortber er zu entscheiden hat und worin
die Risiken und der potenzielle Nutzen bestehen.

Starker Konsens
|\ J/

p
Empfehlung 9

Zur Prifung der Krankheits- und Behandlungseinsicht sollte durch Verwen-
dung geeigneter Fragen ermittelt werden, ob der Mensch mit Demenz er-

15



1 Kurzversion der Leitlinie

kennt, dass seine physische oder psychische Gesundheit eingeschrankt ist und
dass Moglichkeiten zur Behandlung oder Linderung der gesundheitlichen
Problematik bestehen und angeboten werden.

Starker Konsens

Empfehlung 10

Zur Priffung des Urteilsvermogens sollte durch Verwendung geeigneter Fra-
gen ermittelt werden, ob der Mensch mit Demenz in der Lage ist, die erhalte-
nen Informationen und mégliche Behandlungsfolgen mit seiner Lebenssitua-
tion, seinen Werthaltungen und Interessen in Verbindung zu bringen sowie
diese zu gewichten und zu bewerten.

Starker Konsens
(N

Ve

Empfehlung 11

Es sollte gepriift werden, ob der Mensch mit Demenz eine Entscheidung tref-
fen und kommunizieren kann.

Konsens
\\§

-

Empfehlung 12

Die kommunizierte Entscheidung soll darauf hin tberprift werden, ob sie be-
zogen auf den jeweiligen Behandlungszeitpunkt freiwillig zustande gekom-
men ist.

Starker Konsens

Empfehlung 13

Strukturierte Instrumente zur Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit konnen
im Beurteilungsprozess genutzt werden. Diese strukturierten Instrumente er-
setzen jedoch nicht das klinische Urteil.

Starker Konsens
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1.3 Klaren der Einwilligungsfahigkeit

(.

Empfehlung 14
Eine der individuellen Krankheitsentwicklung angepasste Uberprifung der
Zustimmung zu einer medizinischen Mafinahme (z. B. dauerhafte Einnahme

eines Medikaments) sollte erfolgen.

Starker Konsens

J/

Zur Klarung des Informationsverstandnisses konnen folgende Fragen genutzt wer-
den:

Konnen Sie bitte mit eigenen Worten wiederholen, was Sie von der Aufkla-
rung tber Thre Erkrankung/Beschwerden/Behandlung, den Nutzen und die
Risiken verstanden haben?

Welche Behandlung habe ich vorgeschlagen?

Welches Ziel hat die Behandlung?

Was ist der Zweck/Sinn der Untersuchung?

Welche Risiken bestehen?

Was ist der Nutzen?

Aus welchem Grund empfehlen wir Thnen diese Behandlung?

Was soll das Medikament bewirken?

Mogliche vorliegende Beeintréachtigung

Die Konzentrations-, Merkfahigkeits- und Auffassungsstorung sind so stark ausge-

p

rigt, dass ein Gesprach nur sehr eingeschrinkt moglich ist und selbst einfachste

Inhalte auch mit Assistenz nicht verstanden werden kénnen.
Zur Klarung der Einsicht (Krankheits- und Behandlungseinsicht) kénnen folgen-
de Fragen genutzt werden:

So sehen wir Thre Erkrankung, stimmen Sie dem zu oder haben Sie eine ande-
re Einschatzung?

Wie beurteilen Sie Ihren Gesundheitszustand?

Koénnen Sie einen moglichen Nutzen der vorgeschlagenen Behandlung nen-
nen?

Mogliche vorliegende Beeintrachtigung

Der Patient gibt zum Beispiel an, gesund zu sein. Eine nachvollziehbare Begriin-

d

ung kann nicht gegeben werden. Er kann fir sich selbst keinerlei Nutzen der

vorgeschlagenen Behandlung benennen.
Zur Klarung des Urterlsvermogens konnen folgende Fragen genutzt werden:

17



Kurzversion der Leitlinie

Was glauben Sie, ist das Beste fiir Sie?

Warum haben Sie diese Entscheidung getroffen? (wichtig ist der Entschei-
dungsprozess)

Konnen Sie Konsequenzen der Entscheidung nennen? (Schlussfolgern)

Bitte vergleichen Sie mdgliche Konsequenzen miteinander fiir den Fall, dass
Sie die Behandlung durchfiihren oder nicht durchfiihren.

Welche Auswirkungen hitte das auf Thren Alltag?

Was sind aus Threr Sicht die Vorteile dieser Behandlung/Methode fiir Sie?

Was ist Ihnen im Leben wichtig (z. B. persdnliche Wertvorstellungen, religio-
se, spirituelle und weltanschauliche Uberzeugungen)?

Welche Vorerfahrungen kénnen Sie fiir Ihre Entscheidung nutzen?

Wie haben Sie friher wichtige Entscheidungen getroffen?

Was ist auf lange Sicht der Vorteil/der Nachteil? (Ggf. kurz, mittel- und lang-
fristige Folgen differenzieren)

Was ist die Gefihrdung, wenn Sie die Mafnahme durchfiihren oder nicht
durchfithren?

Mogliche vorliegende Beeintrachtigung

Der Patient kann das Fiir und Wider nicht gegeneinander abwégen und keine lo-
gische Konsequenz ableiten. Die Abwigungen des Patienten sind eindeutig
durch wahnhafte Uberzeugungen geprigt.

Zur Klarung, ob eine Entscheidung kommuniziert werden kann, eignet sich fol-
gende Frage:

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

Mogliche vorliegende Beeintrachtigung

Der Patient ist ambivalent und kommuniziert in unterschiedlichen Abschnitten
des Gesprachs immer wieder unterschiedliche Entscheidungen.

Empfehlung 15
Die Feststellung der Einwilligungs(un)fahigkeit soll dokumentiert werden.

Starker Konsens
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1.4 Moglichkeiten der Assistenz

1

4  Moglichkeiten der Assistenz

Ve

.

Empfehlung 16
Bei Unsicherheit tiber die getroffene Feststellung tiber die Einwilligungsfahig-
keit sollte eine wiederholte Untersuchung, ggf. mit weiterer Assistenz, erfol-

gen.

Starker Konsens

4 N\
Empfehlung 17
Bei der Aufklirung und Prifung der Einwilligungsfahigkeit kann mit Einver-
stindnis des Menschen mit Demenz eine Vertrauensperson zugegen sein.
Starker Konsens
\\ J
4 N\
Empfehlung 18
Menschen mit Demenz sollten beim Aufnehmen und Abrufen von fir die
Einwilligung relevanten Gedachtnisinhalten unterstiitzt werden.
Starker Konsens
o J
4 N\
Empfehlung 19
Parallele kognitive Anforderungen im Prozess der informierten Einwilligung
fir Menschen mit Demenz sollten reduziert bzw. vermieden werden.
Starker Konsens
o J
4 N\

.

Empfehlung 20

Informationen (z.B. Patienteninformationen) sollten in kurze Abschnitte un-
terteilt und schrittweise prasentiert werden.

Starker Konsens
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1 Kurzversion der Leitlinie

Empfehlung 21

Ein wertschitzender Kontext in Aufklirung und Prifung der Einwilligungsf-
higkeit soll vom Aufklirenden gestaltet werden (u. a. Blickkontakt aufnehmen
und halten, sich vorstellen, Sitzplatz anbieten, Ansprache mit Namen, Fragen
und Bedenken ernst nehmen, Riicksichtnahme auf etwaige sensorische Beein-
trachtigungen).

Starker Konsens
|\

Ve

Empfehlung 22

Der zeitliche Rahmen fir Aufklarung und Priffung der Einwilligungsfahigkeit
soll an das Tempo des Menschen mit Demenz angepasst werden.

Starker Konsens
N\

Ve

Empfehlung 23

Schriftliche Zusammenfassungen der gegebenen Informationen sollten ange-
boten werden (dabei hohe Lesbarkeit, z. B. Groffdruck beachten).

Konsens
|\

Vs

Empfehlung 24
Eine klare in der Komplexitit reduzierte Sprache soll eingesetzt werden.

Konsens
|\

Ve

Empfehlung 25

Um das Sicherheitsgefithl der Menschen mit Demenz zu erhéhen und eine
forderliche Kommunikationsatmosphire zu schaffen, sollten dufSere raumliche
(z.B. ungestorte Atmosphire, ausreichende Beleuchtung, bekannte Orte) und
soziale Bedingungen (z.B. Anwesenheit von Vertrauenspersonen) berticksich-
tigt werden.

Starker Konsens
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1.5 Erstellen von Vorausverfiigungen

1.5  Erstellen von Vorausverfiigungen

4 N\

Empfehlung 27

Eine qualifizierte Beratung bei der Abfassung von Patientenverfiigungen oder
Instrumente des Advance Care Planning konnen angeboten werden.

Starker Konsens
\\ J/

(" ™\

Empfehlung 28

Bei der Erstellung der Vorausverfiigung soll gepriift werden, ob die Person im
Hinblick auf die in der Vorausverfiigung beschriebenen medizinischen Ent-
scheidungen einwilligungsfihig ist.

Starker Konsens

Empfehlung 29

Wird die Person im Hinblick auf die Abfassung der Vorausverfiigung als
nicht einwilligungsfihig eingestuft, so kann entsprechend der Empfehlungen
Nr. 16-24 versucht werden, die Person durch assistierte Entscheidungsfindung
in die Lage zu versetzen, eine Vorausverfiigung zu erstellen.

Starker Konsens
A\ J

e A

Empfehlung 30

Wenn der Wunsch des Menschen mit Demenz besteht, sollten auch Zu- und
Angehorige in den Beratungsprozess eingebunden werden.

Starker Konsens
A\ J

( )

Empfehlung 31

Der vorgesehene oder der benannte rechtliche Vertreter sollte in den Bera-
tungsprozess zur Vorausverfiigung eingebunden werden.

Starker Konsens
A\ J
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1 Kurzversion der Leitlinie

Empfehlung 32

Im Beratungsgesprich zur Vorausverfiigung sollten die persénlichen Wertvor-
stellungen und ggf. die religiosen, spirituellen und weltanschaulichen Uber-
zeugungen des Menschen mit Demenz ermittelt und typische oder zu erwar-
tende zukinftige medizinische Entscheidungskonstellationen beschrieben
werden.

Konsens

Empfehlung 33

Mégliche spitere Konfliktsituationen kénnen im Beratungsgesprich zur Vo-
rausverfligung angesprochen und auf die Mdglichkeit der regelmaffigen Ak-
tualisierung der Vorausverfigung kann hingewiesen werden.

Starker Konsens
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2 Moderationsplan eines
Aufklarungsgesprachs (informierte
Einwilligung) am Beispiel Lumbalpunktion

In der folgenden Tabelle 2.1 (» Tab. 2.1) sind Ausschnitte aus einem Modera-
tionsplan fir die Aufklarung zur Durchfithrung einer Lumbalpunktion darge-
stellt, die an die Bedirfnisse von Menschen mit Demenz angepasst ist. Dem Mo-
derationspl:m2 sind konkrete Unterstitzungsmafinahmen (Tools) zu entnehmen,
die in Aufklirungsgesprichen angewandt werden kénnen. Neben der Gesprichs-
eroffnung beinhaltet der Moderationsplan Teile der Aufklarung sowie Hilfestel-
lungen zur Prifung des Informationsverstindnisses. Weitere Informationen zur
Prifung und Férderung der Einwilligungsfihigkeit finden sich insbesondere in
den Kapiteln 3.3 (» Kap. 3.3) und 3.4 (» Kap. 3.4).

Allgemeine Hinweise fiir ein Aufklarungsgesprach:

¢ Die komplexen Informationen im Aufklirungsgesprich sollen in kurzen In-
formationseinheiten vermittelt werden, um die Komplexitit des Gesprichs fiir
Menschen mit Demenz zu minimieren. Daher ist der folgende Moderations-
plan in einzelne inhaltliche Sequenzen unterteilt.

¢ Im Gesprichsverlauf ist es wichtig, auf die eigene Betonung, Satzmelodie und
den Sprechrhythmus zu achten, da Menschen mit Demenz auf der Bezie-
hungsebene besondere Stirken haben und somit empfindlich auf oben ge-
nanntes reagieren konnen.

® Das bedeutet konkret,
- die Stimmlage nicht kiinstlich zu erhéhen (wie etwa, wenn man mit Babys

spricht),

— keine ibermiafiigen Pausen zwischen Wortern und Séitzen zu machen,
- langsam, aber nicht tibertrieben langsam zu sprechen und
- keine ibermifiigen Betonungen oder Akzentuierungen zu machen.

Fir den gesamten Gespriachsablauf ist es von tbergeordneter Bedeutung, die
Menschen mit Demenz als eigenstindige, selbstbestimmte Personen wahrzuneh-
men, deren Meinungen akzeptiert, deren Wiinsche und Bedirfnisse erfragt und
deren Bedenken ernstgenommen werden. Konkrete Unterstitzungsmaffnahmen
(Tools), die im vorliegenden Anschauungsbeispiel verwendet werden, sind u. a.
Ambiente und Raumgestaltung, elaborierte klare Sprache, Zeigegeste, Piktogr-
amme und Stichwortliste.

2 nach Scholten und Haberstroh (in Vorbereitung)
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2 Moderationsplan eines Aufklarungsgesprachs
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3 Langversion der Leitlinie (Leitlinien-
Gesamtdokument)

3.1 Zielsetzung, Anwendungsbereich und
Entwicklung der Leitlinie

Die im Folgenden strukturierten Empfehlungen zur Sicherung der Handlungs-
fahigkeit von Menschen mit Demenz bei Entscheidungen tber medizinische
Mafinahmen erheben den Anspruch, medizinische, medizin-rechtliche, medizin-
ethische, pflegewissenschaftliche und gerontopsychologische Anforderungen zu
erfiillen. Auf Seiten der Patienten sollen Autonomie und Wohl, auf Seiten der
handelnden Berufsgruppen sollen die ethische Qualitit der Entscheidung und
die Rechtmifigkeit (u. a. informierte Einwilligung) geférdert werden. Um diese
Ziele zu erreichen, werden nicht nur die Eigenschaften des Patienten beriicksich-
tigt werden, sondern es werden auch Empfehlungen zur Gestaltung von Ent-
scheidungskontexten (Situation, Interaktion) unterbreitet, in denen sich Hand-
lungsoptionen realisieren kénnen.

Mit dem ethisch fundierten Anspruch, die Eigenverantwortlichkeit und das
selbstwirksame Handeln der Betroffenen zu berticksichtigen, sollen alle gingigen
Mafinahmen nach Méglichkeit unter Partizipation des Patienten erfolgen.

Die Anwendungsbereiche der Leitlinie sind neben den ambulanten, teilstatio-
niren und stationdren medizinischen Versorgungssektoren auch die hiusliche
Pflege und Versorgung.

3.1.1 Entwicklungsprozess der Leitlinie

Die Leitlinie wurde unter Federfihrung der Deutschen Gesellschaft fiir Geronto-
logie und Geriatrie (DGGG), der Deutschen Gesellschaft fiir Psychiatrie und Psy-
chotherapie, Psychosomatik und Nervenheilkunde (DGPPN) und der Deutschen
Gesellschaft fiir Neurologie (DGN) mit zentraler Einbindung der Deutschen Alz-
heimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz erstellt. Das Verfahren folgte den
Vorgaben der Arbeitsgemeinschaft fiir medizinische Fachgesellschaften (AWMF)
zur Entwicklung einer konsensbasierten S2k-Leitlinie und den Anforderungen
des Deutschen Instruments zur methodischen Leitlinien-Bewertung DELBI
(www.delbi.de). Durch die DGGG, DGPPN und DGN wurde zunichst eine
Steuerungsgruppe konstituiert. Diese Steuerungsgruppe strukturierte den gesam-
ten Entwicklungsprozess. Zunachst wurden Experten benannt, die in Unterar-
beitsgruppen zu einzelnen Kapiteln systematische Literaturrecherchen zu Schlis-
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3 Langversion der Leitlinie (Leitlinien-Gesamtdokument)

selfragen (ohne systematische Evidenzbewertung) erstellt haben. Auf Basis dieser
Recherchen und der Expertise der ausgewihlten Autoren wurden erste Empfeh-
lungen formuliert. In einem zweiten Schritt wurden diese ersten Empfehlungen
durch die Leitliniengruppen im Rahmen einer ersten Konferenz unter Anleitung
einer Moderatorin der AWMF ausfithrlich diskutiert und kommentiert. Nach
Uberarbeitung der Kommentare wurde dieser zweite Entwurf der Empfehlungen
zunichst in Anlehnung an das Delphi-Verfahren durch alle Mitglieder der Leitli-
niengruppe kommentiert und anschliefend im Rahmen einer strukturierten
Konsensuskonferenz unter Anleitung einer Moderatorin der AWMF verabschie-
det. Als letztes erfolgte die schriftliche Konsultation in einem um die Berufsver-
bande erweiterten Gremium.
Weitere Informationen sind dem Leitlinienreport zu entnehmen.

3.1.2 Leitliniengruppe

Leitlinien-Steuergruppe

Vorsitzende/Koordinatoren

Prof. Dr. Johannes Pantel Deutsche Gesellschaft fur Gerontologie und Geriatrie
(DGGG)
Prof. Dr. Julia Haberstroh Deutsche Gesellschaft fur Psychologie (DGPs)

Mitglieder der Steuergruppe (in alphabetischer Reihenfolge)

Dipl.-Soz. Martin Beyer Deutsche Gesellschaft fur Allgemeinmedizin und Fami-
lienmedizin (DEGAM)

Prof. Dr. Richard Dodel Deutsche Gesellschaft fur Neurologie (DGN)

Prof. Dr. Frank Jessen Deutsche Gesellschaft fur Psychiatrie und Psychothera-
pie, Psychosomatik und Nervenheilkunde (DGPPN)

Prof. Dr. Thomas Klie Deutsche Gesellschaft fur Gerontologie und Geriatrie
(DGGG)

Prof. Dr. Wolfgang Maier Deutsche Gesellschaft fur Psychiatrie und Psychothera-
pie, Psychosomatik und Nervenheilkunde (DGPPN)

Prof. Dr. Frank Oswald Deutsche Gesellschaft fur Gerontologie und Geriatrie
(DGGG)

Prof. Dr. Dr. Michael Rapp Deutsche Gesellschaft fur Gerontopsychiatrie und -psy-
chotherapie (DGGPP)

Prof. Dr. Susanne Zank Deutsche Gesellschaft fur Gerontologie und Geriatrie
(DGGG)

Projektmanagement

Dr. Valentina Tesky Leitliniensekretariat
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3.1 Zielsetzung, Anwendungsbereich und Entwicklung der Leitlinie

Leitlinien-Steuergruppe

Methodische Beratung/Moderation des Konsensusprozesses

Prof. Dr. Ina Kopp

Dr. Susanne Blodt

Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizini-
schen Fachgesellschaften e.V. (AWMF)

Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizini-
schen Fachgesellschaften e.V. (AWMF)

Expertengruppe (mit fiir den Konsens relevanter Affiliation, in alphabetischer

Reihenfolge)

Dr. Dr. Anna Greta Barbe

Prof. Dr. Dr. h. c. Dieter
Birnbacher

Prof. Dr. Dr. Monika
Daubléander

Prof. Dr. Stefan Fichtner-Feigl

PD Dr. Ulrich Finckh

Dr. Jakov Gather

Astrid Gieselmann

Prof. Dr. Dr. Dr. Dominik Grof3

Sabine Jansen

Prof. Dr. Rainer Kiefmann

Prof. Dr. Winfried Kluth

Dr. Maren Knebel

Gertraude Koetter
Prof. Dr. Michaela Kottig
Prof. Dr. Cornelia Kricheldorff

Prof. Dr. Ulrich Liener
Prof. Dr. Katja Makowsky
Dr. Tanja Muller

Dr. Klaus Maria Perrar

Prof. Dr. Martina Roes

Deutsche Gesellschaft fur Alterszahnmedizin (DGAZ)
Deutsche Gesellschaft fur Zahnerhaltung (DGZ)

Externer Experte, Institut fur Philosophie
Heinrich-Heine-Universitat Dusseldorf

Interdisziplindrer Arbeitskreis fur Zahnarztliche Anas-
thesie (IAZA)

Deutsche Gesellschaft fur Allgemein- und Viszeralchi-
rurgie (DGAV)

Deutsche Gesellschaft fur Humangenetik (GfH)
Akademie fur Ethik in der Medizin (AEM)
Akademie fur Ethik in der Medizin (AEM)
Arbeitskreis Ethik der DGZMK

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe De-
menz (DAIzG)

Deutsche Gesellschaft fir Anésthesiologie & Intensiv-
medizin (DGAI)

Deutsche Gesellschaft fir Medizinrecht e. V. (DGMR)

Deutsche Gesellschaft fir Gerontologie und Geriatrie
(DGGG)

Deutsche Gesellschaft fir Geriatrie (DGG)
Deutsche Gesellschaft fur Soziale Arbeit (DGSA)

Deutsche Gesellschaft flr Gerontologie und Geriatrie
(DGGQG)

Deutsche Gesellschaft fir Chirurgie (DGCH)
Deutsche Gesellschaft fur Pflegewissenschaft (DGP)
Akademie fur Ethik in der Medizin (AEM)
Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin (DGP)

Deutsches Netzwerk fur Qualitatsentwicklung in der
Pflege (DNQP)
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Expertengruppe (mit fiir den Konsens relevanter Affiliation, in alphabetischer
Reihenfolge)

Prof. Dr. Axel Rominger Deutsche Gesellschaft fur Nuklearmedizin (DGN)
Prof. Dr. Frank Schwarz Deutsche Gesellschaft fur Implantologie (DGI)
Dr. Matthé Scholten Akademie far Ethik in der Medizin (AEM)

Dr. Rudiger Thiesemann, MSc Deutsche Gesellschaft fiur Gerontologie und Geriatrie
(DGGG)

Prof. Dr. Dr. Jochen Vollmann Akademie fur Ethik in der Medizin (AEM)
Peter Winterstein Betreuungsgerichtstag (BGT)
N. N. Deutsche Gesellschaft fur Innere Medizin (DGIM)

3.1.3 Graduierung der Empfehlungen

Bei dieser S2K-Leitlinie wurde Literatur nach bestem Wissen und Gewissen ge-
sucht, bearbeitet und ausgewertet. Die Graduierungen der Empfehlungen sind
angelehnt an die Formulierung der S3-Leitlinie »Demenzen« (DGPPN und DGN
2016). Es fand jedoch keine systematische Evidenzbewertung statt. Durch die Be-
ricksichtigung ethischer Rahmenbedingungen und Patientenpriferenzen im Be-
reich der Einwilligungsfahigkeit konnen sich jedoch Abweichungen in den Gra-
duierungsstufen nach oben und unten ergeben.

Die Abstufungen sind folgendermafSen zu verstehen:

Fir eine »sollEmpfehlung liegt zumindest eine randomisierte kontrollierte
Studie von insgesamt guter Qualitit und Konsistenz vor, die sich direkt auf die
jeweilige Empfehlung bezieht und nicht extrapoliert wurde.

Fir eine »sollte«-Empfehlung liegen gut durchgefiihrte klinische Studien, aber
keine randomisierten klinischen Studien mit direktem Bezug zur Empfehlung vor.

Fir eine »kann«Empfehlung liegen Berichte von Expertenkreisen oder Exper-
tenmeinungen und/oder klinische Erfahrungen anerkannter Autorititen vor.

Als Novum werden in dieser Leitlinie analog zu den fachlichen Empfehlun-
gen die rechtlichen Vorgaben (z.B. laut BGB) ebenfalls optisch kenntlich ge-
macht. Es handelt sich demnach nicht um fachliche Hinweise, sondern um vom
Gesetzgeber vorgegebene handlungsleitende Rechtsnormen.

Auf die Vergabe von Evidenz- und Empfehlungsgraden wurde aufgrund der
fehlenden systematischen Evidenzaufbereitung verzichtet, die Empfehlungsstirke
ist sprachlich ausgedriickt. Die Konsensstirke wurde im Rahmen der strukturier-
ten Konsensuskonferenz wie folgt festgelegt:

e starker Konsens: Zustimmung von > 90 % der Teilnehmer

* Konsens: Zustimmung von > 75-90 % der Teilnehmer

* mehrheitliche Zustimmung: Zustimmung von > 50-75 % der Teilnehmer
¢ kein Konsens: Zustimmung von < 50 % der Teilnehmer
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Weitere Einzelheiten hierzu kdnnen im Leitlinienreport nachgelesen werden.

3.1.4 Interessenkonflikte

Vertreter der pharmazeutischen Industrie sowie sonstiger Industrie wurden nicht
am Prozess der Leitlinienentwicklung beteiligt, um Neutralitit und Unabhingig-
keit zu wahren. Alle Mitglieder der Leitliniengruppe haben vorab ihre potenziel-
len Interessenkonflikte offengelegt. Hierfir wurden Interessenkonflikte schrift-
lich mithilfe des Formblattes der AWMF (Betaversion 2016), das materielle und
immaterielle Interessen umfasst, erfasst und der Leitliniengruppe tabellarisch zur
Verfiigung gestellt. Die Interessen und der Umgang mit Interessenkonflikten
wurden zu Beginn der Leitlinienkonferenz offen diskutiert und es wurde ein-
stimmig beschlossen, dass Personen mit potenziellen Interessenkonflikten bei
Abstimmungen tber Empfehlungen, die von diesen Interessenkonflikten berithrt
werden konnten, sich ihrer Stimme enthalten. Bei sekundiren Interessen wie
z.B. Forschungsprojekten zum Informed Consent, die dem primiren Interesse
dienen, eine Leitlinie zu diesem Thema mit entsprechender Expertise zu erstel-
len, wurde auf Konsequenzen wie Stimmenthaltung verzichtet. Auf ein Manage-
ment der sekundiren Interessen von Pharmakotherapie bei Alzheimer wurde auf-
grund des fehlenden thematischen Bezugs verzichtet.

Als protektive Faktoren gegen das Risiko einer Verzerrung durch potenzielle
Interessenkonflikte konnen auch die pluralistische Zusammensetzung der Leitli-
niengruppe, die strukturierte Konsenskonferenz, die Diskussion des Manage-
ments von potenziellen Interessenkonflikten zu Beginn der strukturierten
Konsensuskonferenz sowie das Peer-Review-Verfahren durch die Berufsverbande
betrachtet werden.

3.1.5 Giiltigkeitsdauer

Die Giiltigkeit der Leitlinie betrigt finf Jahre nach der letzten inhaltlichen Uber-
arbeitung. Diese fand am 31.10.2019 statt. Eine Aktualisierung wird von Mitglie-
dern der Steuergruppe und dem Leitliniensekretariat koordiniert.

3.1.6 Finanzierung der Leitlinie

Die Finanzierung der Leitlinie erfolgte durch den Wilhelm-Woort-Forderpreis
fir Alternsforschung 2016 und durch Eigenmittel des Arbeitsbereichs Altersme-
dizin des Instituts fir Allgemeinmedizin der Goethe-Universitit Frankfurt. Die
finanzierende Organisation hat keinen Einfluss auf die Leitlinienarbeit genom-
men. Die Expertenarbeit erfolgte ehrenamtlich ohne Honorar.
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3.2 Allgemeine Grundlagen und konzeptuelle
Eingrenzung

3.2.1 Versorgungsprobleme

In einer Gesellschaft des langen Lebens, in der die Lebenserwartung deutlich ge-
stiegen ist, nimmt gleichzeitig die Wahrscheinlichkeit chronischer Erkrankungen
im hohen Alter ebenso zu wie die hirnorganischen Verinderungen — oftmals in
einem von Multimorbiditat gekennzeichneten Krankheitsgeschehen. Das moder-
ne, grundrechtsbasierte und durch die Behindertenrechtskonvention nochmals
mit neuen Anforderungen ausgestattete Medizin- und Betreuungsrecht ist an Au-
tonomiesicherung, Selbstbestimmung sowie an der Beteiligung der Patienten an
Entscheidung der Heilbehandlung orientiert (Damm 2017). Von der rechtlichen
Handlungsfihigkeit der Patienten wird juristisch stets ausgegangen. Gleichzeitig
finden sich gerade bei hirnorganischen Verinderungen, im Speziellen bei Patien-
ten mit Demenz, deutliche Einschrinkungen ihrer Entscheidungs- und Einwilli-
gungsfihigkeit bzw. ist diese an jeweils herzustellende Bedingungen gebunden.
Ob ein Mensch im rechtlichen Sinne handlungsfahig ist, hingt von der Fahigkeit
und Befahigung ab, eine wirksame Einwilligung zu erteilen. Er muss zur Einwil-
ligung fahig sein, mit anderen Worten Einwilligungsfihigkeit besitzen. Dabei
wird Einwilligungsfihigkeit in der Regel verstanden als Fihigkeit des Betrofte-
nen, eine Entscheidung in dem Wissen um deren Bedeutung, Reichweite und
Hintergriinde zu treffen. Wann aber liegt in diesem Sinne Einwilligungsfahigkeit
vor. Die Frage, ob im konkreten Fall die Einwilligungsfahigkeit gegeben ist, stellt
sich jedoch alltaglich im klinischen Alltag sowie in der hauslichen und stationa-
ren Langzeitpflege.

Das medizinische Versorgungssystem wird in den néchsten Jahren mit einer
rasch anwachsenden Zahl an Menschen mit Demenz konfrontiert. Bundesweit
sind zum Zeitpunkt der Erstellung dieser Leitlinie bereits mindestens tiber 1,6
Millionen Menschen an einer Demenz erkrankt und infolge des demografischen
Wandels kommt es Jahr fir Jahr zu etwa 300.000 Neuerkrankungen, was eine
Verdoppelung der Anzahl von Menschen mit Demenz bis 2050 moglich erschei-
nen lasst (DGPPN und DGN 2016; Bickel 2016). Menschen mit Demenz sind in
der Regel multimorbide und leiden zusitzlich meist an 4-6 weiteren Grunder-
krankungen; sie sind folglich angewiesen auf medizinische und pflegerische
Maflnahmen und werden regelmafSig mit diesbeziiglichen Entscheidungen (d. h.
Mafinahmen zur Diagnostik, Versorgung und Behandlung) konfrontiert (Attems
et al. 2006). Jede medizinische und pflegerische Maffnahme, die in die korperli-
che Unversehrtheit eingreift, erfiillt sowohl in straf- als auch in zivilrechtlicher
Hinsicht den objektiven Tatbestand der Korperverletzung. Sie ist jedoch dann ge-
rechtfertigt, wenn eine wirksame Einwilligung vorliegt (§ 228 StGB sowie § 630d
BGB). Voraussetzungen einer rechtlich wirksamen Einwilligung sind, dass einem
einwilligungsfihigen Patienten adiquate Informationen dargeboten werden und
dieser darauthin eine freiwillige Entscheidung treffen kann (Amelung 2006). Um
beurteilen zu kdnnen, ob eine rechtlich wirksame Einwilligung vorliegt, bedarf
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es folglich zum einen der Beurteilung der Einwilligungsfabigkeit, zum anderen der
Beurteilung der Addquatheit der Information. Wihrend fir die Beurteilung der
Einwilligungsfahigkeit von kognitiv unbeeintrichtigten Menschen hohe Beurtei-
leriibereinstimmungen erzielt werden, weisen Studien einerseits darauf hin, dass
die Beurteileriibereinstimmung bei Menschen mit leichter Demenz nicht grofSer
als zufallig ist, dass jedoch andererseits durch die Vermittlung von Kriterien und
Prozeduren der informierten Einwilligung die Beurteileriibereinstimmung signi-
fikant erhoht werden kann (Marson et al. 1997). Eben diese Kriterien und Proze-
duren sind bislang in der medizinischen Versorgung und Praxis in Deutschland
unzureichend bekannt, und der entsprechende Bedarf an einer offiziellen Leitli-
nie wird von Medizinern, Juristen und Medizinethikern als hoch eingestuft (Ha-
berstroh und Muller 2017).

Am 26.03.2009 trat die UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) in
Deutschland in Kraft; laut Artikel 12 darf Menschen mit Behinderung (hierzu
zihlen gemaf$ deutschem Recht auch Menschen mit Demenz) nicht allein auf-
grund ihrer Behinderung ihr Recht auf Selbstbestimmung abgesprochen werden
(Klie und Leuchtner 2015). Es wird vielmehr gefordert, dass die Vertragsstaaten
Menschen mit Behinderungen den Zugang zu Unterstiitzung bereitstellen, die
sie gegebenenfalls benétigen, um zu rechtswirksamen Entscheidungen befihigt
zu werden. In der medizinischen und rechtlichen Praxis besteht bislang Unsi-
cherheit dartber,

¢ welches Prozedere beim Einholen einer informierten Einwilligung (unter Be-
ricksichtigung von Risiken, Komplexitit und Zeitdruck) zu durchlaufen ist,

¢ wie die Adiquatheit der Information gewihrleistet werden kann (Person-Um-
welt-Passung),

¢ wie Einwilligungsfihigkeit von Menschen mit Demenz valide beurteilt wer-
den kann (Assessment),

¢ wie Einwilligungsfahigkeit ggf. hergestellt werden kann (Supported Decision
Making) und

* wie Entscheidungen gemifl dem Willen und der Priferenzen des Patienten ge-
troffen werden konnen, soweit Einwilligungsfahigkeit nicht herstellbar ist
(Vorausplanung und Stellvertretung) (Haberstroh und Miiller 2017).

Beziiglich dieser Fragestellungen soll die hier vorzustellende Leitlinie Hand-
lungsempfehlungen vermitteln.

Ziel dieser strukturierten Empfehlungen ist die Sicherung der Handlungsfa-
higkeit von Menschen mit Demenz (insbesondere im Sinne der Selbstbestim-
mung) bei Entscheidungen iber medizinische und pflegerische Manahmen
(Diagnostik, drztliche Heilbehandlung, palliativmedizinische Mafinahmen, pfle-
gerische Maflnahmen). Sie sollen medizinische, medizin-rechtliche, medizin-ethi-
sche, pflegewissenschaftliche und gerontopsychologische Anforderungen erfiillen
(» Kap. 3.1). Auf Seiten der Patienten soll hiermit Autonomie (Entscheidungen
in der Situation, Bertcksichtigung von friheren Willensduflerungen, Wertent-
scheidungen) und Wohl ermdglicht werden. Auf Seiten der Arzte und anderer
Gesundheitsfachberufe soll die ethische Qualitit der Entscheidung und die
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Rechtmifigkeit (u.a. informierte Einwilligung) gefordert werden. Um diese Zie-
le zu erreichen, sollen nicht nur die Personlichkeit und die Ressourcen des Pa-
tienten berticksichtigt werden, sondern es sollen auch Empfehlungen zur Gestal-
tung von Entscheidungskontexten (Situation, Interaktion) unterbreitet werden,
in denen sich Handlungsfahigkeit realisieren kann.

3.2.2 Patientenzielgruppe

Patientenzielgruppe dieser Leitlinie sind erwachsene, zumeist hochbetagte Men-
schen mit einem arztlich diagnostizierten Demenzsyndrom (nach ICD-10-Krite-
rien) (Dilling et al. 2015)3. Zunichst nicht beachtet wird das Delir.

Die im Folgenden aufgefiihrten Studien schlieffen als Studienpopulation fast
ausschlieflich Menschen mit Alzheimer-Demenz, manchmal auch Menschen mit
vaskuldrer oder gemischter Demenz ein. Die zitierten Studienergebnisse sind
folglich nicht unbedingt Gbertragbar auf andere Formen der Demenz.

Eine Demenz (ICD-10-Code: F00-F03) ist ein Syndrom als Folge einer meist
chronischen oder fortschreitenden zumeist im héheren Erwachsenenalter erwor-
benen Krankheit des Gehirns mit Storung vieler hoherer kortikaler Funktionen,
einschliefflich Gedachtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfa-
higkeit, Sprache und Urteilsvermoégen im Sinne der Fahigkeit zur Entscheidung.
Das Bewusstsein ist nicht getribt. Fir die Diagnose einer Demenz miissen die
Symptome nach ICD-10 iiber mindestens sechs Monate bestanden haben (WHO
2019). Gewohnlich begleiten Stérungen der emotionalen Kontrolle, des Sozial-
verhaltens oder der Motivation die kognitiven Beeintrichtigungen. Sie kommen
bei Alzheimer-Demenz, Gefillerkrankungen des Gehirns und anderen Zu-
standsbildern vor, die primar oder sekundar das Gehirn betreffen (Dilling et al.
2015).

3.2.2.1 Formen der Demenz

Zu den haufigsten primaren Demenzerkrankungen zahlen die (neurodegenerati-
ve) Demenz bei Alzheimer Erkrankung, die vaskulire Demenz und die gemisch-
te Demenz (gleichzeitiges Vorliegen der Alzheimer Krankheit sowie vaskuldrer
Schiadigungen). Weitere ebenfalls relativ haufige neurodegenerative Demenzen
sind die Frontotemporale Demenz und die Lewy-Body-Demenz. Diese Formen
der aufgefiihrten primiren Demenzen sind zum Zeitpunkt der Formulierung
dieser Leitlinie nicht heilbar (DGPPN und DGN 2016; Deutsche Alzheimer Ge-
sellschaft 2018).

Alle primdren Demenzerkrankungen sind progressive Erkrankungen mit Ver-
laufen iber mehrere Jahre. Die Dauer der Erkrankungsverldufe und auch die
Auspragungen der Symptome iber den Zeitverlauf sind dabei sehr heterogen.
Dies gilt auch fiir die primir genetisch bedingten Demenzen, die im Erwachse-

3 Diese Leitlinie richtet sich nicht an die Gruppe der Menschen mit geistigen Behinde-
rungen und auch nicht an Kinder.
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nenalter erworben wurden (z.B. Morbus Huntington, Alzheimer-Demenz bei
Down Syndrom). Das Erkrankungsalter variiert in Abhangigkeit von der Art der
Demenz. So erkranken Menschen deutlich friher an einer Frontotemporalen De-
menz (inkl. Pick-Demenz). Das durchschnittliche Erkrankungsalter liegt hier vor
dem 60. Lebensjahr. Das Erkrankungsrisiko der Alzheimer-Demenz steigt dage-
gen erst ab 65 Jahren an (DGPPN und DGN 2016; Deutsche Alzheimer Gesell-
schaft 2017).

3.2.2.2 Haufigkeiten

In Deutschland litten 2014 geschitzt 1,6 Millionen Menschen an einer Demenz
(Bickel 2016). Zwei Drittel aller Erkrankten sind mindestens 80 Jahre alt; fast 70
9 der Erkrankten sind Frauen. Im mittleren Lebensalter sind Demenzen eher sel-
ten. Weniger als 2 % der Erkrankten (ca. 20.000 in Deutschland) sind jinger als
65 Jahre. Neuste Studien weisen darauf hin, dass das Auftreten von Demenzen,
d.h. ihre Inzidenz, nicht jedoch ihre Privalenz in den letzten Jahren zurtickgegan-
gen ist. Fiir Deutschland lésst sich auf Basis der Daten einer groffen Krankenkasse
vermuten, dass sich das Auftreten einer Demenz in ein hoheres Alter verschiebt
und somit eine lingere gesunde Lebenszeit mit einer kirzeren Erkrankungszeit
mit Demenz einhergeht (Doblhammer et al. 2018).

Die Anzahl der im Krankenhaus behandelten Menschen mit Demenz
schwankt zwischen 3,4-43,3 %. Das Risiko, im Krankenhaus behandelt zu wer-
den, ist fiir Menschen mit Demenz zwischen 1,4- und 3,6-mal grofer als fir
nicht demenziell erkrankte Menschen (Pinkert und Holle 2012).

Die Alzheimer-Demenz macht ca. 2/3 aller Krankheitsfille aus, da sie sowohl
alleine als auch in Kombination mit der vaskuliren Demenz als sogenannte
»Mischforme« auftritt (u.a. Doblhammer et al. 2018).

An zweiter Stelle steht mit einem Anteil von etwa 20 % die vaskulire De-
menz, gefolgt von der gemischten Demenz.

Weitere neurogenerative Demenzen sind weitaus seltener als die Alzheimer-
Demenz. So sind nach Schitzungen der Deutschen Alzheimer Gesellschaft
(2017) lediglich 3-9 9% aller Menschen mit Demenz von einer Frontotemporalen
Demenz betroffen.

Bei ca. 10 % der Betroffenen ist die Demenz weder auf neurodegenerative
noch auf vaskulare Schidigungen zurtickzufithren. Die Ursachen fir diese soge-
nannten sekundiren Demenzen sind jeweils fiir sich genommen selten und kon-
nen durch vielfiltige hirneigene oder hirnbeteiligende Erkrankungen verursacht
werden (Gutzmann und Pantel 2019).

3.2.2.3 Schweregradeinteilung

Orientiert an den Empfehlungen der DGPPN und DGN (2016) ist die subjektive
Einschitzung der kognitiven Leistungsfihigkeit durch den Patienten, die Ange-
hérigen oder den Arzt alleine nicht geeignet, um den Schweregrad der Beein-
trachtigung durch die Demenz zu quantifizieren. Es bedarf immer einer quanti-
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tativen Abschitzung der kognitiven Beeintrichtigungen, um einen Demenz-
Schweregrad festzulegen. Hierfiir sollen etablierte und geeignete Kurz-Testverfah-
ren (u.a. Mini-Mental-Status-Test, MMST) (Folstein et al. 1975) herangezogen
werden. Eine Schweregradeinschatzung ist die Grundlage einer adiquaten Auf-
klirung und Betreuung und dient der Indikationsstellung von Therapien.

Im Falle der Alzheimer-Demenz wird zur Einteilung des Schwergrades ubli-
cherweise der MMST herangezogen. Dieser wird auch in klinischen Studien als
Kriterium fiir die Schweregrad-Definition verwendet. Die folgende Einteilung
richtet sich u.a. nach der Einteilung der Zulassungsbehoérden EMEA und FDA
sowie des IQWiG (2007) und des NICE (2007), wobei das IQWiG die Schwierig-
keit der unscharfen Abgrenzbarkeit der einzelnen Stadien hervorhebt. Die Eintei-
lung dient dabei im individuellen Fall als Orientierungshilfe, da die Grenzen
zwischen den einzelnen Stufen nicht statisch zu betrachten sind.

e MMST 20-26 Punkte: leichte Alzheimer-Demenz
e MMST 10-19 Punkte: moderate/mittelschwere Alzheimer-Demenz
* MMST weniger als 10: schwere Alzheimer-Demenz

Dariiber hinaus ist zu beachten, dass diese Einteilung auf Basis des MMST nicht
alle Domiénen der Demenzerkrankung beriicksichtigt und bei anderen Formen
der Demenz weniger gut zur Einteilung geeignet ist (CHMP 2008).

Das Ergebnis des MMST ist bildungs- und sprachabhingig und unterliegt
Tagesschwankungen des Patienten. Daher kann der MMST nur als Indikator fir
den Schweregrad gesehen werden. Zusatzlich missen weitere relevante patien-
tenbezogene Informationen, insbesondere anamnestische Informationen und kli-
nische Beobachtungen, die Auskunft Gber das Ausmafs der alltiglichen Funk-
tionseinschrinkungen geben, gewtirdigt werden (DGPPN und DGN 2016).

3.2.2.4 Dynamik der Einwilligungsfahigkeit bei Demenz

Da sich die Symptomatik der Demenzerkrankungen dynamisch und progredient
entwickelt, ist auch die Einwilligungsfahigkeit als ein sich dynamisch entwi-
ckelndes Vermogen zu verstehen.

Grundsitzlich kann bereits bei leichter kognitiver Beeintrachtigung (LKB; eng-
lisch »mild cognitive impairment« (MCI)) die Einwilligungsfahigkeit fir komple-
xe medizinische Entscheidungen eingeschrinkt sein (Karlawish et al. 2005). Wah-
rend sich die aktuelle Fachliteratur weitestgehend einig ist, dass bei leichter
kognitiver Beeintrachtigung und leichtgradiger Demenz die Einwilligungsfihig-
keit bis zu einer gewissen Komplexitat der Entscheidung herstellbar oder gegeben
ist, wird dies bei mittlerer Demenz angezweifelt und bei schwerer Demenz ausge-
schlossen (u.a. Moye et al. 2004; Karlawish et al. 2005; Appelbaum 2007).

Eine Dynamik der Einwilligungsfahigkeit findet sich jedoch nicht nur in Hin-
sicht auf die progredienten Verinderungen im Krankheitsverlauf, sondern auch
auf demenzspezifische und individuelle Schwankungen im Tages- oder Wochen-
verlauf. So wird bei vielen Menschen mit Demenz ein sog. »sundowning« be-

36



3.2 Allgemeine Grundlagen und konzeptuelle Eingrenzung

schrieben, mit aktivierbaren Ressourcen zu Tagesbeginn und einer sich ver-
schlechternden Symptomatik in den Abendstunden (Haberstroh und Pantel
2011). Die aktuelle Tagesform des jeweiligen Menschen mit Demenz muss auch
im Hinblick auf die Anforderungsstruktur des jeweiligen Tages beriicksichtigt
werden. Beispielsweise kann eine intensivere morgendliche Korperpflege oder
ein Physiotherapie-Termin eine hohe Beanspruchung fir einen Menschen mit
Demenz darstellen und seine kognitive Leistungsfahigkeit fiir den Rest des Tages
beeinflussen.

3.2.3 Beschreibung der Zielgruppe/Anwenderzielgruppe

Ziel ist es, den mit der Behandlung und Betreuung von Menschen mit Demenz
befassten Personen eine systematisch entwickelte Hilfe zum Umgang mit poten-
ziell einwilligungsunfahigen Personen zu bieten. Dazu gehoren Arzte, Psycholo-
gen und Pflegekrifte der beteiligten Fachgesellschaften und Organisationen®. Sie
dient zur Information von weiteren Personen (z. B. Arzte weiterer Fachgesellschaf-
ten, sonstige Therapieberufen und Sozialarbeiter). Der Schwerpunkt liegt auf
einwilligungspflichtige medizinische Maffnahmen (u.a. Diagnostik, Therapie)
und auf denjenigen praktischen Situationen, in denen die Einwilligungsfahigkeit
der Betroffenen erforderlich ist. Dariiber hinaus bietet die Leitlinie Informationen
fur Erkrankte, Angehorige, gesetzliche Betreuer und sonstige Betreuungsbevoll-
machtigte sowie allen anderen Personen, die mit Menschen mit Demenz umge-
hen, und fir Entscheidungstriager im Gesundheitswesen.

3.2.4 Entscheidungs- und Einwilligungsfahigkeit als
menschliche Eigenschaft

Abstrake betrachtet ist die Einwilligungsfahigkeit eines Menschen sein situativ
und kontextbezogen aktueller Zustand, in dem er hochstpersdnliche Angelegen-
heiten kognitiv erfassen, einordnen und begreifen sowie seine (abgewogene)
Entscheidung vermitteln kann. Es ist ein komplexes Rechts- und praktisches
Problem, diesen weichen, flexiblen wie auch situations-, kontext- und zeitablauf-
bezogenen Prozess mit seinen tatsichlich Unscharfen und Varianten aus rechtli-
cher Perspektive zu fassen.

Die am 26. Mirz 2009 in Deutschland in Kraft getretene Behindertenrechts-
konvention setzt dem einen neuen Denkansatz entgegen. Dieser Gedanke der

4 Die Delegation von édrztlichen Tatigkeiten an nicht arztliche Berufe, z. B. an Pflegefach-
krafte (u.a. Delegationsrecht § 28 Abs. 1 Satz 2 SGBV, Behandlungspflege nach Richtlinie
der héuslichen Krankenpflege, § 63¢ SGBV), wurde aus Grinden der Handhabbarkeit
der Leitlinie zunachst ausgeschlossen. Hierbei ist bewusst, dass wichtige Anwendungsfel-
der der informierten Einwilligung aufler Acht gelassen wurden. Gleichwohl soll mit der
vorliegenden Leitlinie ein Anstoff gegeben werden, Verfahrensempfehlungen fiir spezifi-
sche Anwendungsfelder in entsprechenden Erginzungen zu erarbeiten und den jeweili-
gen Anwenderzielgruppen zur Verfiigung zu stellen.
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volligen Gleichstellung von Menschen mit und ohne Behinderung und die darin
liegende Herausforderung fiir die Gesellschaft und ihre Institutionen hat eine
grofie Zahl von Autoren veranlasst, die Widerspriiche zwischen gesetztem Recht
und rechtlicher Realitit, wie sie sich aus dem Alltag der Medizin und Pflege er-
geben, zu bearbeiten (u. a. Pleschberger 2011; Winterstein 2013, 2014).

3.2.5 Rechtsbegriff der Einwilligung

Einwilligung im medizinrechtlichen Sinne ist die vorab erteilte Zustimmung in
eine Heilbehandlungsmafinahme (Joeks und Miebach 2017). Sie ist zu jedem
Zeitpunkt vor Durchfithrung der betreffenden Manahme frei widerruflich. Ein
Widerruf setzt keine bestimmte Form voraus, er kann auch mindlich erfolgen.
Aus rechtlicher wie auch medizinethischer Sicht herrscht seit langem Konsens
dariiber, dass der in eine medizinische Malnahme Einwilligende eine umfassen-
de Aufklarung erhalten bzw. diese ihm angeboten werden muss (Amelung 1981;
Amelung et al. 2001; Bienik 1993; Bott und Volz 2009; Breithaupt 1964; Duttge
2002; Eser 1985; Gobel 1992; Gutmann 1999; Hirsch 1971; Schliichter 2002). Sie
ist dann ganz wesentlich die Grundlage der Einwilligungserklirung. Der umfas-
send mit Kenntnissen ausgestattete Patient und seine eigenstindige Entscheidung
und damit die Wahrnehmung seiner Rechte stehen im Zentrum des Medizin-
rechts. Die Rechtsprechung der obersten Gerichtshofe und die mittlerweile voll-
zogenen gesetzlichen Anpassungen durch das Patientenrechtegesetz haben zur
Verankerung des Erfordernisses einer ausdriicklichen, durch den Arzt nachzuwei-
senden Einwilligung in freiwilliger Form und auf Basis einer vollstindigen Infor-
mationslage gefiihrt.

3.2.5.1 Einwilligung als Bedingung der Straflosigkeit einer
Korperverletzung

Rechtlich gesehen ist jeder Eingriff in die korperliche Unversehrtheit als Korper-
verletzung zu werten. Hierzu zahlen therapeutische und arztliche Mafinahmen,
wie beispielsweise Operationen® und die Gabe von Medikamenten® ebenso dia-
gnostische Verfahren” wie Blutentnahmen und auch Blutspenden. Der Tatbe-
stand einer Korperverletzung im Sinne von § 223 StGB ist bereits dann erfillt,
wenn nur kurzzeitig in die korperliche Integritit eines Patienten gegen dessen
Willen eingegriffen wird (Generalstaatsanwaltschaft Nurnberg 2008). Strafrechts-
dogmatisch ist die Verwirklichung des Tatbestands der Kérperverletzung bereits
indiziert, wenn es zu einem solchen Eingriff kommt. Diese Indizwirkung, die
durch einen Eingriff ohne weiteres entsteht, kann durch eine wirksame Einwilli-
gung des Patienten widerlegt werden. Liegt keine wirksame Einwilligung vor,
fehlt es zum Beispiel an einer hinreichenden Aufklirung, so ist die Handlung

5 BGH NStZ-RR 2007, S.340f.
6 BGH NJW 2007, S.2771 [2772]
7 VersR 2009, S.257 ff.
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rechtswidrig und damit strafrechtlich verfolgbar. Weder das Ziel der Heilung
oder Linderung von Schmerzen dndert etwas an dieser rechtlichen Einschitzung.
Nicht die arztliche Rolle und auch nicht der zu Beginn der Behandlung gegebe-
ne Behandlungsauftrag berechtigen zu einem Eingriff.

Wie ist vorzugehen, wenn der Mensch selbst keine wirksame Einwilligung ge-
ben kann? Insbesondere Menschen mit Demenz sind im Krankheitsverlauf regel-
mafig auf die Assistenz und ggf. auf die Vertretung durch einen Bevollmichtig-
ten oder gesetzlichen Betreuer angewiesen, um ihre rechtlichen Angelegenheiten
- und dazu gehort auch die Einwilligung in Heilbehandlungsmaffnahmen -
wahrzunehmen. Die eine Korperverletzung rechtfertigende Einwilligung folgt
dann zusitzlich den Regeln des Betreuungsrechts. Mit § 1901a Abs. 2 BGB ist im
Recht der Betreuung eine Regelung eingefiihrt worden, wonach bei nicht nieder-
gelegten Willensauerungen der mutmafSliche Wille anhand konkreter Anhalts-
punkte zu ermitteln ist (siehe auch » Kap. 3.6). Als Anhaltspunkte nennt der Ge-
setzgeber frithere mindliche und schriftliche Auferungen, ethische und religiose
Uberzeugungen und sonstige personliche Wertvorstellungen. Ob die betroffene
Person Schmerzen erleidet, ist ausweislich der Erwagungsgrinde ausdriicklich
nicht als Kriterium mit aufgenommen worden. Genauso wenig spielen die alters-
bedingt noch bestehende Lebenserwartung oder allgemeine Wertvorstellungen
im gesetzlichen Tatbestand eine Rolle.

3.2.6 Informed Consent bei Menschen mit Demenz

Informed Consent als Begriff, dessen Ursprung in der englischsprachigen, insbe-
sondere US-amerikanischen Medizinethik zu finden ist, lasst sich am treffendsten
mit »informierte Zustimmung« ubersetzen. In der Sache geht es um den gegen-
seitigen Austausch der im Verhiltnis von Arzt zu Patient notwendigen Informa-
tionen sowie darum, das Einverstindnis fiir eine Behandlung zu erhalten. Fir
die Mitteilung der entscheidungserheblichen Informationen an den Patienten ist
der Arzt zustindig. Seine Aufgabe ist es, den Zustand »informed« beim Patienten
herzustellen. Nach der Aufklirung kann sich der Patient fiir oder gegen sowie
die Art und Weise einer weiteren Behandlung entscheiden. Der Begriff »consent«
kann mit den deutschen Begriffen Einwilligung, Zustimmung, Einverstindnis
oder Ubereinstimmung tbersetzt werden. Bei »informierter Zustimmung« darf
das Vorliegen der Informationen nicht allein auf die Zustimmungshandlung be-
zogen werden, die Informationen miissen beim Zustimmenden vorhanden sein.
Auferdem bedeutet eine Positiventscheidung bzw. eine Zustimmung nicht zwin-
gend eine Entscheidung fiir einen bestimmten Eingriff. Vielmehr geht es um das
zukiinftige, gemeinsam abgestimmte Handeln und Agieren von Arzt und Pati-
ent, und damit die Entscheidung dartber, ob ein Informed Consent dariiber be-
steht, eine indizierte Maffnahme durchzufiihren, bewusst zu unterlassen oder zu
verschieben. Die Elemente des informierten Einverstindnisses lassen sich in der
folgenden Ubersicht (» Tab. 3.1) vereinfacht darstellen:

39



3 Langversion der Leitlinie (Leitlinien-Gesamtdokument)

Tab. 3.1: Elemente des informierten Einverstandnisses

Elemente Voraussetzungen

1. Tatsachliche Vorausset- a. Fahigkeit zu verstehen und zu entscheiden (Einwilli-
zungen gungsfahigkeit)
b. Freiwilligkeit

2. Aufklarungshandlung
(Informed Consent)

Erlauterung der relevanten Information
. Empfehlung einer Vorgehensweise
e. Verstandnis von c + d

o n

—+

3. Einwilligungserklarung Entscheidung fur eine Vorgehensweise
(Informed Consent) g. Erteilung des Behandlungsauftrags

3.2.6.1 Konzept der informierten Einwilligung

Ein Informed Consent setzt voraus, dass der Patient die fir seine Entscheidung
notwendigen Informationen erhalt (Informationsvermittlung), sie versteht (Infor-
mationsverstindnis), ohne Zwang entscheiden kann (freie Entscheidung) und
aufgrund psychischer Fahigkeiten zu einer autonomen Entscheidung in der Lage
ist (Selbstbestimmungsfihigkeit/Einwilligungsfahigkeit) (Klie et al. 2014).

Unabhingig von der Frage, ob die konkreten Voraussetzungen eines Informed
Consent juristisch als geklart betrachtet werden kénnen oder nicht, wirft bereits
ihre Feststellung in der Behandlungspraxis verschiedene Probleme auf. Es stellen
sich Fragen wie:

* Wie weitgehend miissen die Inhalte der Aufklirung sein?

e Wie kann sichergestellt und wberpriift werden, dass der Patient die Aufkla-
rung inhaltlich wirklich verstanden hat?

e Kann mit Blick auf die vielfaltigen Einflisse, denen der Patient im Rahmen
der Entscheidungssituation unterliegt, Gberhaupt noch von Freiwilligkeit ge-
sprochen werden?

e Wie kann Einwilligungsfahigkeit tiberpriift werden?

* Welche Folgen hat der Verzicht auf die Aufklirung?®

Patienten im fortgeschrittenen Stadium einer Demenz befinden sich oft in einem
Zustand, in dem die Einwilligungsfihigkeit nicht mehr ohne weiteres gegeben,
eingeschrankt oder vollstindig eingeschrinke ist.

In der klinischen Praxis prift die Einwilligungsfahigkeit regelmifig der be-
handelnde Arzt (> Kap. 3.3). Mindestanforderung ist, dass der Patient in der
Lage sein muss, eine Priferenz zu bilden und zu kommunizieren. Er muss die re-
levanten Informationen verstehen konnen, die Natur sowie die wahrscheinlichen
Konsequenzen der eigenen Situation erkennen und die vermittelten Informatio-

8 § 630e Abs.3 BGB: Der Aufkliarung des Patienten bedarf es u.a. nicht, soweit diese aus-
nahmsweise aufgrund besonderer Umstinde entbehrlich ist, insbesondere wenn die
Mafinahme unaufschiebbar ist oder der Patient auf die Aufklirung ausdricklich ver-
zichtet hat.
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nen selbststindig und rational verarbeiten kénnen (Grisso und Appelbaum 1998;
Appelbaum 2007).

Bei der Anwendung hat sich herausgestellt: Je formaler die Merkmale der Ein-
willigungsfahigkeit behandelt werden, desto grofer ist der Anteil der einwilli-
gungsunfihigen Patienten (Grisso und Appelbaum 1995b). Wissenschaftliches
Bemithen um Standards zur Prifung der Einwilligungsfahigkeit fihrt zu einem
Anforderungsmafstab, der in der klinischen Praxis auch von gesunden Proban-
den nicht immer erfiillt werden kann. Diese Erkenntnisse fithren zu dem Pro-
blem, dass die zum Schutz und der Férderung der Selbstbestimmung erwogenen
Mafinahmen, wie Schaffung von Verbindlichkeit, bei der Einordnung von Auf-
klirung und Einwilligung nicht durch zu hohe kognitive Anforderungen bei der
Uberpriifung der Einwilligungsfahigkeit eingeschrinkt werden. Verlauf und Aus-
wirkungen einer demenziellen Erkrankung sind individuell und von unter-
schiedlicher Dynamik. Teilweise konnen typische Phasen ausgemacht werden.
Die Diagnose einer der Demenzformen darf nicht zu einer Stigmatisierung der
Betroffenen fithren. Rechtspositionen wie die rechtliche Handlungsfahigkeit dur-
fen nicht generell und vorschnell abgesprochen werden.

3.2.6.2 Definition des Informed Consent nach der UN-BRK

Menschen mit Demenz fallen mit ihrer Einschrinkung unter den Begriff einer
Behinderung im Sinne der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) (vgl.
www.institut-fuer-menschenrechte.de/menschenrechtsinstrumente.html, Zugriff
am 27.02.2020). Durch das Vorliegen einer Demenz ist auch der Tatbestand einer
Behinderung im sozialrechtlichen Sinne erfiillt, der vorliegt, soweit die geistige
Fahigkeit mit hoher Wahrscheinlichkeit linger als sechs Monate von dem fir das
Lebensalter typischen Zustand abweicht (§ 2 Abs.1 SGB IX) (Aichele 2013;
Kreutz et al. 2013). Die UN-BRK spricht allen Menschen mit Behinderung recht-
liche Handlungsfahigkeit zu und stellt die rechtliche Assistenz in Form von For-
derung und Unterstiitzung der Ausiibung der rechtlichen Handlungstihigkeit in
den Vordergrund. Ziel der UN-BRK ist es, Betroffene zur Wahrnehmung eigener
Rechte zu befihigen und eigene — sei es in der Entscheidungsfindung assistierte
— Entscheidungen zu erméglichen. Ob das Betreuungsrecht in Deutschland be-
reits die Anforderungen der UN-BRK hinreichend erfiillt, ist in der Rechtswis-
senschaft umstritten (Winterstein 2014).

Art. 12 Abs.2 UN-BRK definiert (Art. 12 Abs.2 »Prinzipien und Garantien
zum Schutz psychisch kranker Menschen der UN-Behindertenrechtskonvention«)
die Prinzipien und Garantien zum Schutz psychisch kranker Personen in Bezug
auf das aufgeklarte Einverstindnis als ein aus freien Stiicken gegebenes Einver-
standnis ohne Forderungen oder ungehoérige Einflussnahmen nach angemessener
Erorterung mit dem und durch den Patienten mit anderen Personen seiner
Wahl tber:

e das Wesen seiner psychischen Erkrankung,
e Wesen, Zweck und Dauer der Behandlung,

e alternative Behandlungsarten,
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¢ die anzuwendenden Methoden im Verlauf der Behandlung,
e mogliche Schmerzen und Unwobhlsein,

* mogliche Risiken, Nebenwirkungen,

¢ zu erwartende Vorteile der Behandlung,.

Der Arzt hat sich intensiv darum zu bemihen, dass der Betroffene diese Aspekte
der Aufklarung versteht. Nur wenn er trotz intensiver Bemithungen intellektuell
hierzu nicht in der Lage ist, die Aufklirung und die sich daraus ergebenden
Schlussfolgerungen nachzuvollziehen oder er trotz ausreichendem Auffassungs-
vermogen krankheitsbedingt keine Entscheidung treffen kann, so ist es am Arzt,
eine Betreuung anzuregen. Wenn der Patient einwilligungsunfahig ist, darf die
arztliche Mafnahme nur durchgefithrt werden, wenn die Einwilligung eines
hierzu Berechtigten eingeholt wurde (sieche auch » Kap. 3.6). Dabei ist zu be-
ricksichtigen, ob eine Patientenverfiigung im Sinne von § 1901a Abs. 1 BGB die
Maflnahme bereits gestattet oder untersagt. In jedem Fall muss eine Einzelfall-
prifung in Bezug auf die Einwilligungsfahigkeit beziiglich der konkreten Maf-
nahme stattfinden. Lediglich in Ausnahmefillen schwerer Demenz kann davon
ausgegangen werden, dass die Einwilligungsfahigkeit allgemein ausgeschlossen
ist und der gesamte Aufgabenkreis »Einwilligung in eine arztliche Heilbehand-
lung« durch Substitution gewihrleistet werden muss. In allen anderen Fillen
muss der Kreis der einwilligungsbedurftigen Heilbehandlungen exake beschrie-
ben werden, da eine Differenzierung notwendig bleibt.”

Auch wenn eine Bevollmichtigung erteilt oder eine Betreuung eingerichtet
wurde und diese den Aufgabenkreis »Einwilligung in arztliche Heilbehandlun-
gen« umfasst, haben Betreuer und Arzt dennoch zu priifen, ob der Betroffene
selbst einwilligen kann, denn es ist denkbar, dass sich die Fahigkeit zur Einwilli-
gung wieder verbessert hat'® oder durch Assistenz hergestellt werden kann. In
diesem Fall hat die Entscheidung des Patienten Vorrang. In jedem Fall hat der
Betreuer (und Bevollmichtigte) den Patienten in die Entscheidungsfindung ein-
zubeziehen (§ 1901 BGB). Im Falle zweifelhafter Einwilligungsfihigkeit des Pa-
tienten hilft dem Arzt eine zusitzliche Riickfrage beim Bevollmachtigten/Betreu-
er nur dann, wenn Bevollmichtigter/Betreuer und Vollmachtgeber/Betreuter
iibereinstimmender Auffassung sind''. Die Priifung der Einwilligungsfihigkeit
wird relevant in zwei Konfliktfillen'?:

1. Einwilligung des Betreuten, keine Einwilligung des Betreuers/Bevollméchtig-
ten
Es ist notwendig, die konkrete Einwilligungsfahigkeit des Betreuten zu priifen.
2. Einwilligung des Betreuers/Bevollmachtigten, Ablehnung des Betreuten
Kann der Betreute sich tiberhaupt nicht dufern, geniigt die Einwilligung des
Betreuers.

9 Bauer und Lenk in HK-BUR vor § 1904 Rn 3 und 4
10 Bauer und Lenk in HK-BUR vor § 1904 Rn §
11 Bauer und Lenk in HK-BUR vor § 1904 Rn §
12 Bauer und Lenk in HK-BUR vor § 1901a Rn 20, 21

42



3.2 Allgemeine Grundlagen und konzeptuelle Eingrenzung

Weigert sich der Betreute oder wehrt er sich gegen eine Behandlung und Be-
wertung der Maflnahme als dem Wohl entsprechend, so sind wegen des
Zwangscharakters an die Prifung der Einwilligungsfahigkeit hohe Anforde-
rungen zu stellen.

Steht der natiirliche Wille des einwilligungsunfihigen Betreuten gegen die
Entscheidung des Betreuers, eine Behandlung durchzufiihren, muss eine be-
treuungsgerichtliche Genehmigung nach § 1906a Abs.2 BGB in Bezug auf die
Zwangsbehandlung eingeholt werden.

3.2.7 Voraussetzungen einer wirksamen Einwilligung bei
Heilbehandlung

3.2.7.1 \Voriiberlegungen zu den Wirksamkeitsvoraussetzungen von
Einwilligungen

Jeder arztliche Heileingriff stellt tatbestandlich eine Koérperverletzung im Sinne
der §§ 223 ff. StGB; 823 I BGB dar. Ein Eingriff ohne Einwilligung aufgrund un-
zureichender Aufklirung ist auch rechtswidrig, wenn die Behandlung an sich
sachgerecht ist."” Ein operativer Eingriff, der ohne ordnungsgemife Aufklirung
durchgefiihrt wird und den Tod des Patienten zur Folge hat, kann im Strafrecht
die Qualitit eines Verbrechenstatbestandes, namentlich eine Korperverletzung
mit Todesfolge (§ 227 StGB) haben."

3.2.7.2 Einwilligung in medizinische MaBnahmen gemaB § 630a-h BGB

Nur wenn besondere Umstinde vorliegen, die die Einholung einer Einwilligung
unmoglich machen — meist ist in diesen Fallen bereits die erforderliche Aufkla-
rung nicht zu bewerkstelligen, z. B. bei einem bewusstlosen Patienten oder in ei-
ner Notfallsituation, wenn die medizinische Maffnahme unaufschiebbar ist —
und die Einwilligung aus tatsichlichen Grinden nicht erfolgen kann, ist der
mutmafliche Wille des Patienten zu ermitteln. Dies sieht § 630d Abs. 1 S.4 BGB
ausdricklich vor (Dauert und Kunze 2017).

Allerdings ist Naheres zur Art und Weise, wie der mutmafliche Wille zu er-
mitteln ist, ist im Gesetz nicht festgelegt. Hier kann auf bestehende obergerichtli-
che Rechtsprechung zuriickgegriffen werden. Der Bundesgerichtshof geht davon
aus, dass frihere Auferungen des Patienten oder die Befragung Angehoriger
mafgeblich sein konnen." Vielfach wird vertreten, dass bei fehlenden entgegen-
stechenden Anhaltspunkten davon ausgegangen werden darf, dass der Patient ei-
nem medizinisch sinnvollen und im Sinne der arztlichen Kunst richtigen Ein-
griff zugestimmt hdtte oder er auch dem Abbruch einer Mafnahme zustimmen

13 BGH Urteil vom 17.04.2007 Az. 6 ZR 108/06 Rn.9

14 BGH Urteil vom 05.07.2007 Az. 4 StR 549/06 Rn 16ff.; BGH Urteil vom 23.10.2007 Az.
1 StR 238/07 Rn 28

15 BGH NJW 1987, S.2271
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wiirde, so sie dem Wohl des Patienten nicht zuwiderliuft (§ 630e Abs. 5 BGB).'
In insoweit nicht eindeutigen Fallen hat sich bei differierenden Ansichten der
nichsten Angehorigen das OLG Naumburg bspw. gegen die Zulissigkeit des Ab-
bruchs einer Behandlung ausgesprochen, da der mutmafliche Wille nicht zu er-
mitteln war."”

3.2.7.3 Voraussetzungen der Erkldrung gemaB § 630d BGB

Da die Entscheidung tber eine arztliche Manahme, also dartber, ob ein Eingriff
in ein hochstpersonliches Rechtsgut zugelassen wird, keine Willenserklarung ist,
sondern eine geschaftsihnliche Handlung, stellt sich fiir sie nicht die Frage der Ge-
schiftsfahigkeit, sondern die der Einwilligungsfahigkeit. Die Einwilligungsfahig-
keit als natirliche Einsichts- und Urteilsfahigkeit muss sich auf Art, Notwendig-
keit, Bedeutung, Folgen sowie Risiken der Behandlung beziehen. Bei erwachsenen
Menschen ist die Einwilligungsfahigkeit die Regel. Personliche Umstinde konnen
dauerhaft oder auch im Einzelfall, insbesondere erkrankungsbedingt, die Einwilli-
gungsfahigkeit aufheben, ebenso kann ein erkrankungsbedingter Schmerzzustand
Grund fiir voriibergehende Einwilligungsunfihigkeit sein. Einen allgemeinen Er-
fahrungssatz, wann und ob Einwilligungsfihigkeit gegeben ist, auch in Bezug auf
bestimmte Erkrankungen, gibt es nicht, so wurde es ausdriicklich in Gerichtsurtei-
len auf oberer Ebene ausgesprochen (Dauert und Kunze 2017).

Ist ein Patient einwilligungsunfihig, so ist seine Einwilligung nicht erforder-
lich und damit rechtlich nicht von Bedeutung, trotzdem ist er entsprechend sei-
nen Verstindnismoglichkeiten zu informieren (§ 630e Abs. 5 BGB). Ist die medi-
zinische Maffnahme nicht unaufschiebbar, so muss der Berechtigte, beispielsweise
ein gesetzlicher Vertreter oder ein rechtsgeschiftlich Bevollmachtigter, die Einwil-
ligung erteilen (§ 630d Abs.1S.2 BGB)."®

Die Einwilligung des Vertreters eines Patienten, gegen die sich der Betroffene
wehrt, der seinem natlrlichen Willen also entgegensteht, darf nur dann als maf3-
geblich gelten, wenn vorher ein Uberzeugungsversuch durch eine iiberzeugungs-
fihige und bereite Person unternommen worden ist'”. Dies sind regelmifig der
arztlich beratene Patientenvertreter, also Betreuer oder Bevollmichtigter, und
auch ein behandelnder Arzt.*® Dies schreibt § 1906a Abs. 1 S. 1 Nr. 4 BGB im
Zusammenhang mit der Zulissigkeit von arztlichen Zwangsmafnahmen vor.
Dieser Uberzeugungsversuch ist demnach Wirksamkeitsvoraussetzung, so dass
ohne einen entsprechenden Aushandlungsversuch die Wirksamkeit der Einwilli-
gung durch den Betreuer insgesamt entfillt.”'

16 Weidenkaff und Palandt 1987, § 630d Rn 4; ebenso der BGH bei eindeutig fehlerfreier
Behandlung, BGH NJW, S.2291; Geiff und Greiner 2014, Rn 102

17 OLG Naumburg VersR 2014, 591

18 so Weidenkaff und Palandt 1987, § 630d Rn 3

19 BGH-Beschluss vom 04.06.2014 Az. XII ZB 121/14 Rn 15

20 BGH a.a.O. Rn 20 m. w. Nw. BGH-Beschluss vom 02.09.2015 Az. XII ZB 226/15 Rn27;
die Verpflichtung des Arztes folgt auch aus § 630e Abs.5 BGB

21 BGH a.a.O. Rn 16
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3.2.7.4 Form und Umfang der Einwilligung nach § 630d BGB

Ein Schriftformerfordernis fir die Einwilligung ist nicht bestimmt. Demnach
kann die Einwilligung auch miindlich, also ausdriicklich, aber auch konkludent,
also durch schliissiges Verhalten, erklart werden. Der behandelnde Arzt tragt al-
lerdings die Beweislast dafiir, dass die Einwilligung tatsichlich eingeholt wurde
(§ 630h Abs.2 S.1 BGB).

Wirksamkeitsvoraussetzung fiir eine Einwilligung nach § 630d BGB ist eine
ordnungsgemafle Aufklirung. Was eine ordnungsgemifle Aufklirung beinhaltet,
ist in § 630e Abs. 1-4 gesetzlich definiert.

3.2.7.5 Aufklarungspflichten gemaB § 630e BGB

Nach § 630e Abs.1 BGB; § 630c Abs.2 BGB ist der Behandelnde verpflichtet,
den Patienten tber samtliche fir die Einwilligung wesentlichen Umstinde aufzu-
klaren. Dazu gehoren insbesondere Art, Umfang, Durchfiihrung, zu erwartende
Folgen und Risiken der Mafnahme sowie ihre Notwendigkeit, Dringlichkeit,
Eignung und Erfolgsaussichten im Hinblick auf die Diagnose oder die Therapie.
Bei der Aufklarung ist auch auf Alternativen zur Manahme hinzuweisen, wenn
mehrere medizinisch gleichermaflen indizierte und tbliche Methoden zu wesent-
lich unterschiedlichen Belastungen, Risiken oder Heilungschancen fithren kon-
nen.

Die Aufklirung muss:

1. miindlich durch den Behandelnden oder durch eine Person erfolgen, die iber
die zur Durchfithrung der Maffnahme notwendige Ausbildung verfigt; ergin-
zend kann auch auf Unterlagen Bezug genommen werden, die der Patient in
Textform erhalt,

2. so rechtzeitig erfolgen, dass der Patient seine Entscheidung tber die Einwilli-
gung wohluberlegt treffen kann,

3. fur den Patienten verstandlich sein.

Zudem sind dem Patienten Abschriften von Unterlagen, die er im Zusammen-
hang mit der Aufklarung oder Einwilligung unterzeichnet hat, auszuhéndigen.

Nach Absatz 3 bedarf es keiner Aufklirung des Patienten, soweit diese aus-
nahmsweise aufgrund besonderer Umstinde entbehrlich ist, insbesondere wenn
die Mafinahme unaufschiebbar ist oder der Patient auf die Aufklirung ausdriick-
lich verzichtet hat. Der Verzicht auf eine Aufklirung wurde vom Gesetzgeber ex-
plizit als moglich angesehen. Es findet sich im Patientenrecht damit eine Pflicht
zur Aufklarung seitens der Arzte, aber keine korrespondierende Pflicht, sich auf-
klaren zu lassen. Der ausdriickliche und bewusste Verzicht auf Aufklarung ist die
Ausnahme und ist in der Praxis in jedem Fall zu dokumentieren.

GemafS § 630d Absatz 1 Satz 2 BGB ist anstelle eines einwilligungsunfahigen
Patienten die Einwilligung eines Betreuers oder Bevollmichtigten einzuholen.
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Die Einwilligung eines solchen Berechtigten ist gem. § 630e Absatz 4 BGB dann
nach Maf§gabe der Absitze 1 bis 3 des § 630e BGB wirksam, wenn dieser dem-
entsprechend aufgeklirt wurde.

Der Patient hat selbstverstindlich die Moglichkeit, zu differenzieren. So kann
er beispielsweise seine Einwilligung auf eine bestimmte Operationsmethode be-
schrinken. Ist eine Erkldrung derart spezifisch, so muss sie eindeutig und un-
missverstindlich sein. Anderenfalls darf der Behandler davon ausgehen, dass die
Einwilligung ein Vorgehen nach érztlichen Leitlinien umfasst und sich beispiels-
weise auf gingige Operationsmethoden bezieht.”” Die Einwilligung kann sich
ebenfalls auf die Durchfithrung durch eine bestimmte Person, beispielsweise ei-
nen bestimmten Arzt, z. B. den Oberarzt, beziehen.”

3.2.7.6 Selbstbestimmung und Widerruf

Da keine Verpflichtung besteht, sich einer bestimmten medizinischen Behand-
lung zu unterziehen, hat der Patient auch die Freiheit, krank zu bleiben und
sich nicht behandeln zu lassen. Dies gilt insbesondere auch dann, wenn ein ver-
standiger Patient dies tun wirde. Kein Arzt darf durch unzutreffende Aufkla-
rung oder aus eigenen (verninftigen) Erwigungen heraus eine Einwilligung er-
zwingen. Eine Einwilligung kann zudem widerrufen werden. Unabhingig
davon, in welcher Form der Patient diese zunichst erteilt hat, ist dies moglich,
auch konkludent, also formlos durch schlissiges Verhalten. Dies bedarf nicht
der Angabe von Griinden. Dabei bleibt es bei der Beweislastverteilung des
§ 630h Abs.2 BGB, der Beweislast fir das Einholen der Einwilligung beim
behandelnden Arzt sowie der Beweislast fir die fehlende Einwilligungsfahigkeit
beim Patienten.”*

3.2.7.7 Bedingungen der Einwilligungsfahigkeit bei Menschen mit
Demenz

3.2.7.7.1 Einwilligungsfahigkeit als Rechtsbegriff

Eine allgemeine gesetzliche Definition der Einwilligungsfahigkeit findet sich im
deutschen Recht nicht. Insofern erscheint oftmals nicht greifbar, anhand welcher
Kriterien die Einwilligungsfahigkeit gemessen werden kann. Ist ein Mensch mit
Demenz bereits nicht mehr in der Lage, Entscheidungen zu treffen, sobald die
Sprachfunktion nachldsst? Anhand welcher Bezugspunkte kann ein Arzt bzgl.
Aufklirung und Einwilligungen fir medizinische Eingriffe feststellen, ob die Ein-
willigungsfahigkeit im konkreten Fall gegeben ist bzw. wo ist die Grenze erreicht,
ab der ein Patient wahrnehmungsgetriibt ist und insofern nicht mehr rechtswir-
ksam einwilligen kann? Dieser Frage hatten sich die Gerichte schon vielfach in

22 OLG Koln MdR 2012, S. 652
23 OLG Hamm GesR 2014, 659, 661
24 BT-Drs. 17/10488, 23
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zahlreichen Konstellationen zu stellen. Dabei hat sich die Sichtweise der Gerichte
bereits im Vergleich zu fritheren Entscheidungen weiterentwickelt.

Die Anforderungen an die Einwilligungsfahigkeit werden von der Rechtspre-
chung von der konkreten Situation abhiangig gemacht. Um den Patienten vor
moglichem Schaden zu bewahren, wird vorgeschlagen, das Ausmaf$ potenzieller
Risiken als Maf8stab heranzuziehen®. Je schwerwiegender das denkbare Risiko,
das sich mit der anstehenden Entscheidung verwirklichen kann, ist, desto hoher
wiren dann die Anforderungen an eine Entscheidungskompetenz zu stellen.

3.2.7.7.2 Einwilligungsfahigkeit nach UN-BRK und Grundgesetz

Einwilligungsunfahigkeit ist keineswegs aus bestimmten medizinischen Diagno-
sen, Syndromen oder Funktionsstdrungen abzuleiten. Es ist nicht moglich, eine
Liste medizinischer Diagnosen aufzustellen, die Einwilligungsunfihigkeit zur
Folge haben.

Dies gilt gerade fiir Menschen, die an einer Demenz erkrankt sind. Infolge
verbreiteter Stigmatisierungen wird Patienten mit Demenz vorschnell die (recht-
liche) Handlungsfahigkeit, die Fahigkeit, Situationen wahrzunehmen und einzu-
ordnen sowie entscheidungsrelevante Abwigungsiiberlegungen vorzunehmen,
generalisierend abgesprochen. In der Praxis tiberwiegen bei Entscheidungen fiir
Menschen mit Demenz substituierte Entscheidungen durch Arzte, Angehorige
oder Bevollmaichtigte und gesetzliche Betreuer. Rechtliche Assistenz und herme-
neutische Bemithungen zur (partiellen) Herstellung von Entscheidungsfihigkeit
bzw. zur Beteiligung des Patienten an der Entscheidungsfindung (§ 1901 Abs. 1
BGB) sind kaum in der arztlichen und institutionellen Praxis verankert.

Die stindige Rechtsprechung betont nachdriicklich, dass ein Patient auch aus
der Sicht anderer unverninftige hochstpersonliche Grinde haben kann, sich ei-
ner aus medizinischer Sicht naheliegenden und sinnvollen Therapie zu verwei-
gern.”® Beachtet der Arzt den Patientenwillen nicht, so drohen ihm strafrechtli-
che Konsequenzen, ebenso dem Pflegepersonal oder Betreuungsrichtern, so
lange eine Verletzung des Selbstbestimmungsrechts in Form eines Widerspruchs
zum ausdriicklichen oder mutmaflichen Willen des Patienten besteht und die
Umgehung durch die handelnde Person veranlasst ist. Bei Menschen mit De-
menz tritt bei Fortschreiten der Erkrankung eine Situation ein, in der das Vor-
handensein der notigen Einsichts- und Urteilsfahigkeit abnimmt und bei schwe-
rer Demenz irgendwann ausfillt. Das bedeutet, dass auch Entscheidungen, die
den eigenen Tod in Kauf nehmen, im Rahmen des Verfugungsspektrums einwil-
ligungsfahiger Personen nicht mehr versagt werden.

25 Zimmermann Vorsorgevollmacht Rn. 386; Staudinger und Bienwald § 1901 a Rn. 23,
§ 1901 b Rn. 23; Burandt und Rojahn 2019, BGB § 1901b Rn. 12-14
26 BGHST 11, 111 ff.
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3.2.7.7.3 Feststellung der naturlichen Einsichts- und Urteilsfahigkeit

Entscheidend ist vielmehr die natiirliche Einsichts- und Urteilsfahigkeit. Eine Ver-
allgemeinerung verbietet sich deshalb. Bereits bei volljahrigen Personen, beispiels-
weise Psychiatriepatienten, bei denen unterschiedliche Varianten und Schwere-
grade, die sich in jeder Person anders auswirken kdnnen, vorliegen, ist eine
konkrete und sorgfiltige Erfassung sowie Beurteilung des Einzelfalles notwen-
dig.27 Eine psychische Erkrankung, gerade wenn diese in Kombination mit De-
menz auftritt, wie beispielsweise eine Depression, kann sich durchaus auf die Ein-
willigungsfihigkeit auswirken.”® Das Vorliegen einer Erkrankung, insbesondere
einer Demenz, ist jedoch nicht mehr als Anlass fir Zweifel an der Einwilligungs-
fahigkeit und Indikation fiir eine weitere Uberpriifung. Zu einer endgtltigen und
rechtssicheren Klarung ist aus rechtlicher, insbesondere richterlicher Sicht eine
Begutachtung durch einen Sachverstindigen notwendig, denn ob das Tatbe-
standsmerkmal gegeben ist oder nicht, ist letztlich eine Frage des Sachverhaltes
bzw. Tatbestandes, Giber den das Recht gefunden werden muss und damit Grund-
lage und nicht Mittel der Rechtsfindung. Erst recht gilt dies fiir betagte Men-
schen, die oft mehreren schweren Erkrankungs- und Leidenszustinden ausgesetzt
sind, die zusammenwirken. Im Jahr 2018 wurden Empfehlungen der Bundesarzte-
kammer und der Zentralen Ethikkommission zum Umgang mit Vorsorgevoll-
macht und Patientenverfigung in der arztlichen Praxis neu gefasst (Bundesirzte-
kammer und Zentrale Ethikkommission bei der Bundesarztekammer 2018).

Fehlt die Einwilligungsfahigkeit des Patienten, so kommt dem Arzt der recht-
lich handlungsfihige Partner am therapeutischen Geschehen abhanden. Logische
Folge ist, dass, falls Bevollmichtigte nicht vorhanden sind, eine Betreuerstellung
anzuregen ist. Falsch wire es, wenn der Arzt die Feststellung oder Annahme,
dass Einwilligungsfihigkeit nicht mehr gegeben ist, zum Anlass nimmt, selbst
den mutmaflichen Patientenwillen zu ermitteln. Eine betreuungsgerichtliche
Entscheidung ist daher einzufordern und die drztliche Behandlung auf Basis ei-
ner solchen Annahme darf nur bis zum Vorliegen der entsprechenden Entschei-
dung fortgesetzt werden. Umstritten ist, ob bei eindeutigen Patientenverfiigun-
gen eine Betreuerstellung entbehrlich ist. Dafiir sprechen sich insbesondere die
Empfehlungen der Bundesirztekammer und der Zentralen Ethikkommission aus
(Bundesarztekammer und Zentrale Ethikkommission bei der Bundesirztekam-
mer 2010).

Ein praxistauglicher Standard fiir die Uberpriifung der Einwilligungsunfahig-
keit steht bisher nicht zur Verfiigung. Einzelsituationen miissen in die im Einzel-
fall zu treffende Entscheidung tber Einwilligungsunfihigkeit einflieen, wie bei-
spielsweise die Gabe sedierender Medikamente, hinzukommende schwere
Depressionen oder eine fortschreitende Erkrankung. Insbesondere das Auftreten
von Altersdepressionen bei betagten Menschen ist von der Héaufigkeit her nicht
zu unterschitzen.” Konkrete psychiatrische Kriterien, die auch bei Menschen

27 BGHZ 29, 33, 36 ft.
28 Knauf 2005, S. 42; Conrad 2002, S. 60
29 Bihring, 2004, A-3296; Hautzinger und Welz 2004, S. 427 ff.; Schiitz et al. 2008, S. 41
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mit Demenz hinzutreten koénnen und bei der Beurteilung der Einwilligungsfa-
higkeit eine Rolle spielen, werden bei Krober genannt (1998, S. 41 ff.).

3.2.7.7.4 Wohl des Patienten unter Berlicksichtigung seiner Winsche

Ist der Betroffene einwilligungsunfihig, besteht die Berechtigung seines Bevoll-
machtigten oder Betreuers, in hermeneutischer Interpretation der aktuellen Si-
tuation und Befindlichkeit des Patienten zu entscheiden. Er ist dabei verpflichtet,
dem frither erklirten Willen des Patienten zu folgen oder, wenn ein solcher
nicht feststellbar ist, Behandlungswiinsche oder den mutmaflichen Willen fest-
zustellen und auf dieser Grundlage zu entscheiden. Im Konzept der §§ 1901a ff
BGB ist der Betreuer/Bevollmichtigte und sein Wirken Dreh- und Angelpunkt
der Einwilligungsentscheidung.

Bereits das geltende deutsche Betreuungsrecht und deutlicher Artikel 12 BRK
schreiben vor, dass alles getan werden muss, um die Entscheidung des betroffe-
nen Patienten als eigene Entscheidung zu ermoglichen bzw. ihn an der Entschei-
dung zu beteiligen. In §§ 1901a und 1901b BGB ist dies niedergelegt. Es besteht
Anspruch auf Unterstitzung in der Entscheidungsfindung. Dabei sind sowohl
die aktuelle Lebenssituation als auch frither gedufSerte Wiinsche, die Kontinuitat
in der Lebensfithrung sowie Vorstellungen von Autonomie einzubeziehen.

Notstandsentscheidungen (mit die Korperverletzung rechtfertigender Wir-
kung) schliet das deutsche Recht im Zusammenhang mit der Entscheidung
tber aufschiebbare Heilbehandlungsmaflnahmen aus: Es darf nicht stellvertre-
tend eine Abwigung tiber die Rechtsgiiter von Leben und Gesundheit einerseits
und Selbstbestimmung andererseits gefillt werden.”® Auch Zwangsbehandlun-
gen scheiden in aller Regel aus. Sie sind nur in den engen Grenzen des § 1906a
BGB zugelassen. Weder die Diagnose Demenz noch das Vorhandensein eines Be-
vollmichtigten oder die Bestellung eines Betreuers beschrinken als solche die
rechtliche Handlungsfahigkeit des Patienten. Dies ist bei den klinischen Assess-
ments zur Feststellung der Einwilligungsunfihigkeit ebenso zu berticksichtigen
wie in der alltdglichen klinischen Praxis. Daraus ergeben sich Konsequenzen fiir
den Umgang mit Fragen der Einwilligungsfihigkeit bei Menschen mit Demenz.
Im Vordergrund steht die Unterstitzung bei der Ausiibung der Rechts- und
Handlungsfiahigkeit und die Assistenz bei der Wahrnehmung der eigenen
Rechts- und Handlungsfahigkeit. Das Instrument der stellvertretenden Einwilli-
gung kommt nur als Ausnahme in Betracht.

3.2.7.7.5 Fazit zur Feststellung von Einwilligungsfahigkeit im Einzelfall
Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass Demenz nach dem deutschen Recht,

aber auch nach den Erkenntnissen der Gerontopsychiatrie und der Neurowissen-
schaften, nicht mit Einwilligungsunfihigkeit gleichgesetzt werden darf. Es bedarf

30 BVerfG-Urteil vom 23.03.2011, AZ 2BvR882/08; jetzt geregelt in § 630d Abs.1 S.1-4
BGB
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einer genauen Prifung der Einwilligungsfahigkeit: Wie weit sie reicht und wel-
che Voraussetzungen geschaffen werden konnen, dass sie moglichst weitgehend
erhalten bleibt. Im Mittelpunkt steht die Unterstitzung der Entscheidungsfiahig-
keit des Betroffenen durch Kontextgestaltung, durch Information, durch Beglei-
tung und Beratung und durch die Einbeziehung von Vertrauenslésungen. Pa-
tientenverfiigungen lassen sich nicht immer spezifisch genug auf die jeweiligen
Entscheidungssituationen beziehen (Klie und Student 2007). Bei der Abfassung
sollte deswegen darauf geachtet werden, moglichst konkret die Maf$nahmen und
die Situationen zu benennen, fiir die sie gelten sollen. Vorsorgevollmachten und
Betreuung sind rechtlich bedeutsam und relevant, aber nicht per se Garant fiir
die Sicherung der Selbstbestimmung und Unterstiitzung der Entscheidungsfahig-
keit. Ist bei allen Bemthungen dem Betroffenen eine rechtlich bindende Ent-
scheidung nicht méglich, da die Situation zu komplex ist, die Erkrankung eine
Verarbeitung von Informationen und eine daraus abzuleitende Entscheidung un-
moglich macht, dann haben Dritte in seinem besten Interesse zu entscheiden,
orientiert an seinen Winschen, seinem Willen und seinen Wesensiuerungen
(u.a. Winterstein 2014).

Der in der folgenden Abbildung 3.1 skizzierte Entscheidungsbaum’" soll ein
mogliches Vorgehen bei der Entscheidung tber eine medizinische Maffnahme il-
lustrieren (» Abb. 3.1). Aufgezeigt werden die rechtlichen Kriterien eines wirksa-
men Entscheidungsprozesses iber eine medizinische Mafnahme. Einerseits wer-
den die einzelnen Tatbestandsmerkmale der gesetzlichen Vorgaben in Beziehung
zueinander gesetzt. Gleichzeitig ist die chronologische Abfolge der Priifenden,
wie sie in der Praxis stattfinden konnte, sowie die Konsequenzen aus Entschei-
dungen in die eine oder andere Richtung eingearbeitet.

Der Entscheidungsprozess kann durch mehrere Stufen dargestellt werden, wo-
bei jeweils die Fahigkeiten des Patienten, wie auch der Beitrag der sonstigen be-
teiligten Personen bertcksichtigt werden muss:

e Verstehen (Patient)
Voraussetzung einer Entscheidung ist das Verstehen. Verstanden werden miis-
sen im Rahmen der Aufklarung die Ziele, Wirkungsweisen und Behandlungs-
alternativen. Dem Verstehen konnen sowohl duflere wie auch innere Griinde
entgegenstehen.

e Bewerten (Patient)
Wurde die medizinische Maffnahme in ihrer Art und Auswirkung verstanden,
setzt eine Entscheidung die sachgerechte Bewertung durch den Patienten vo-
raus. Die Fahigkeit der Bewertung hangt einerseits von der inneren Seite (ko-
gnitive/emotionale Faktoren), wie auch von der duferen Seite (Rahmenbedin-
gungen, die beeinflussbar sind) ab.

31 Der Entscheidungsbaum wurde von Prof. Dr. Thomas Klie und Rechtsanwalt Jorg
Leuchtner zur Verwendung in dieser Leitlinie erstellt.
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¢ Entscheiden (Patient/Beteiligte)
Liegt eine hinreichende Entscheidungsfihigkeit vor, so kommt der Patient
selbst zu einer Entscheidung. Eine Beratung zur Férderung der Adhirenz
kann dies unterstitzen.

Ist die Entscheidung in der aktuellen Situation dem Patienten nicht moéglich,
folgt die Entscheidungsfindung dem links in der Abbildung dargestellten Verfah-

ren:

¢ Einwilligungsfahigkeit gegeben
Einwilligungsfahigkeit ist gegeben, wenn der Patient in der Lage ist, seine
Entscheidungen in Form einer WillensdufSerung zu kommunizieren, entweder
kommunikativ, verbal oder konkludent durch schliissiges Verhalten.

¢ Einwilligungsfahigkeit eingeschrinkt
Bei eingeschriankter Einwilligungsfahigkeit ben6tigt der Patient Unterstlitzung
durch einen Vertreter oder Dolmetscher mit dem Ziel, die Entscheidungskraft
zu starken. Entweder gelingt es Giber diese rechtliche Assistenz, Einwilligungs-
fahigkeit herzustellen, oder die Entscheidung muss im Ergebnis durch einen
Stellvertreter ersetzt werden.

¢ Einwilligungsfahigkeit nicht gegeben
Ist die Einwilligungsfahigkeit nicht gegeben, muss gefragt werden, ob eine
Vorausverfiigung vorliegt. Die Vorausverfugung ist inhaltlich auf ihre Kon-
kretheit zu Uberpriifen. Liegt eine Vorausverfiigung vor, die die Entschei-
dungssituation abbildet, kann daraus das weitere medizinische Handeln abge-
leitet werden. Ist die Vorausverfligung unspezifisch, so benotigt der Patient
rechtliche Assistenz. Gegebenenfalls sind Hinweise auf den Patientenwillen in
unspezifischen Vorausverfiigungen zu beachten.

Gelingt es tber rechtliche Assistenz, die Einwilligungsfahigkeit herzustellen, ist
die so gefundene Entscheidung beachtlich. Kann die Einwilligungsfahigkeit
nicht hergestellt werden, muss ein Stellvertreter (z. B. Bevollmichtigter/Betreuer)
die Entscheidung ersetzen.
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Abb. 3.1: Entscheidungsbaum Uber die Entscheidung Gber eine medizinische MaBnahme
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3.3 Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit

3.3.1 Hintergrund und allgemeine Voriiberlegungen

Eine wichtige Voraussetzung zur adidquaten Prifung der Einwilligungsfahigkeit
ist die Kenntnis medizinischer, rechtlicher und ethischer Grundlagen (siche auch
» Kap. 3.2). Als Experten gelten psychiatrische Facharzte, die im Zweifelsfall
hinzugezogen werden kénnen (Bundesirztekammer und Zentrale Ethikkommis-
sion bei der Bundesirztekammer 2018). Fachliche Voraussetzungen erfiillen zu-
dem Arzte und Psychologen, die entsprechend geschult sind.

Die Einwilligungsfahigkeit ist Bestandteil der informierten Einwilligung
(» Kap. 3.2). Diese beinhaltet die Elemente Information, Freiwilligkeit und Ein-
willigungsfahigkeit. Die Einwilligungsfahigkeit ist vor jeder arztlichen Interven-
tion sowie vor jeder Intervention, die in die korperliche Unversehrtheit eingreift,
vom behandelnden Arzt bzw. einer hierfiir verantwortlichen entsprechend quali-
fizierten Person (z.B. Psychologe) festzustellen. Die Feststellung der Einwilli-
gungsfihigkeit erfolgt durch ein sachgerechtes arztliches Urteil nach entspre-
chender Aufkliarung des Patienten. Die Einwilligungsfahigkeit ist separat fir die
jeweilige spezifische medizinische Mafinahme zu priifen und stellt keine globale
Eigenschaft dar. Es ist zu beachten, dass medizinische Entscheidungen unter-
schiedlich komplex sein kénnen. So kann ein Patient fiir die medizinische Maf-
nahme einer Blutabnahme einwilligungsfahig sein, fiir eine komplexere medizi-
nische Maffnahme (z. B. Chemotherapie) jedoch nicht.

Rechtliche Vorgabe 1

Bestehen Zweifel an der Einwilligungsfahigkeit, muss vor jeder arztlichen In-
tervention und die korperliche Unversehrtheit tangierende Pflegemaffnahme
geprift werden, ob bezogen auf die jeweilige Intervention die Einwilligungs-
fahigkeit vorliegt oder nicht (§ 630d Abs. 1 BGB).

Rechtliche Vorgabe 2

Die Einwilligungsfahigkeit eines volljahrigen Patienten wird grundsatzlich
unterstellt. Bei Zweifeln ist die Einwilligungsfahigkeit fur jede spezifische me-
dizinische Maffnahme gesondert zu priifen. Die Prifung muss im unmittelba-
ren zeitlichen Zusammenhang mit der geplanten medizinischen Maffnahme
erfolgen (§ 630d Abs.1 Satz 1 und 2 BGB, § 630d Abs.2 BGB).

Die Einwilligungsfahigkeit fiir eine medizinische MaSnahme sollte zeitnah zur
geplanten Intervention festgestellt werden. »Das Konzept der Einwilligungsfahig-
keit dient dem Schutz von Personen, die aufgrund des Fehlens bestimmter Fi-
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higkeiten nicht in der Lage sind, Entscheidungen selbstbestimmt zu treffen und
deshalb besonders gefihrdet sind, hierbei zu ihrem eigenen Nachteil zu handeln,
z.B. indem sie medizinische Mafnahmen ablehnen, die eine erhebliche Gefahr
fir Gesundheit oder Leben abwenden konnen, oder medizinischen Behandlun-
gen zustimmen, deren Tragweite sie nicht erkennen konnen« (Stellungnahme
DGPPN 2014).

3.3.2 Anforderungen an die Aufkldrung

Die Feststellung der Einwilligungsfahigkeit fiir eine spezifische medizinische Maf3-
nahme setzt eine umfassende personen- und situationsgerechte Aufklarung voraus.
Diese muss in verstindlicher Form erfolgen und den Méglichkeiten des Patienten
angemessen sein (zur Angemessenheit siche auch » Kap. 3.4 und » Kap. 3.5). Die
Aufklirung muss das medizinische Verfahren und die medizinischen, alternativen
Behandlungsmethoden benennen, sowie Nutzen und Risiken darlegen. Auch die
Méglichkeit, keine Behandlung durchzufiihren, sollte im Kontext der alternativen
Behandlungsmethoden benannt werden. Eine Aufklirung ist nur dann wirksam,
wenn sie vom Patienten verstanden wird (Informationsverstandnis).

Uber das Informationsverstandnis soll sich der aufklirende Arzt durch geeig-
nete Nachfragen beim Patienten versichern. Die Aufklarung sollte die hiufigsten
und die gravierendsten Nebenwirkungen enthalten. Fiir Menschen mit Demenz
sollte eine an die kognitiven Defizite angepasste Aufkliarung erfolgen (> Kap. 3.4
und » Kap. 3.5). Im Fall eines unzureichenden Verstindnisses der Aufklirung
sind Darstellungsformen der durchzufiihrenden Mafinahme, ihres Nutzens und
ihres Schadens zu wiéhlen, die den besonderen Bediirfnissen des Patienten entge-
genkommen (ABA/APA 2008, UNBRK) (z. B. Stichwortliste als Gedichtnisstiitze)
(» Kap. 3.4 und » Kap. 3.5). Fir Interventionen, die von Angehorigen nicht
arztlicher Gesundheitsfachberufe ausgefiihrt werden sollen und einen Eingriff in
die kérperliche Unversehrtheit bedeuten, gelten diese Regeln entsprechend.

Rechtliche Vorgabe 3

Die der Einwilligung vorausgehende Aufklirung muss in verstindlicher Form
erfolgen und die sprachlichen, kognitiven und emotionalen Kompetenzen des
Patienten bertcksichtigen (§ 630e BGB).

Empfehlung 1
Die Aufklirung soll das medizinische Verfahren und die Behandlungsalterna-
tiven benennen sowie Nutzen und Risiken darlegen und die hiufigsten und

die gravierendsten Nebenwirkungen enthalten.

Starker Konsens
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4 N\

Empfehlung 2

Fir Menschen mit Demenz soll eine an die kognitiven Ressourcen und Defi-
zite angepasste Aufklirung erfolgen.

Starker Konsens
\\ J

Die Herausforderung ist, dass die Prozedur des Eingriffs, sein moglicher Nutzen
und die moglichen Risiken dargestellt werden miissen. Um ein hinlédngliches In-
formationsverstindnis bei kognitiv Beeintrachtigten zu erreichen, ist eine ver-
stindliche, moglichst einfache Darstellung zu verwenden. Das kann zum einen
durch Informationshilfen erfolgen (z.B. bildliche statt wortliche Prozedur des
Eingriffs, » Kap. 3.4), aber auch Vereinfachung kann diesem Ziel dienen. Hier-
bei ist jedoch kritisch zu hinterfragen, wieviel Vereinfachung dabei vertretbar
und zumutbar ist.

( )

Empfehlung 3

Um Informationsverstindnis zu erméglichen, sollen verstindliche Darstellun-
gen verwendet werden. Der aufkliarende Arzt soll durch geeignete Nachfragen
das Informationsverstindnis auf Seiten des Menschen mit Demenz Uberpri-
fen.

Starker Konsens

3.3.3 Klinische Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit

3.3.3.1 Allgemeine Informationen zur Vorbereitung des Interviews

Kern der Beurteilung ist immer das klinische Urteil bzw. das klinische Interview.
Das heif$t, das arztliche Urteil ist ein informiertes Urteil auf der Grundlage der di-
rekten Kommunikation mit dem Patienten. Grundsatzlich ist es anzustreben, im-
mer einfache Formulierungen und Beschreibungen der Sachverhalte zu wihlen.
Der Eindruck einer »Prifungssituation« ist zu vermeiden, in der der Patient Infor-
mationen lernen oder memorieren soll. Vielmehr ist das Ziel, die Fahigkeit des
Patienten zu tieferem Verstindnis und zur Verarbeitung der dargebotenen Infor-
mation zu priifen (Grisso und Appelbaum 1998a,b). Gegebenentfalls sind Vertrau-
enspersonen des Patienten einzubeziehen (> Kap. 3.4 und » Kap. 3.5), um den
Patienten zu unterstiitzen. Dies kann im Rahmen der Beurteilung von Einwilli-
gungsfahigkeit auch im Hinblick auf eine fluktuierende Symptomatik hilfreich
sein, Gber die nahe Bezugspersonen oder das Pflegepersonal Auskunft geben
konnten. Testverfahren und Skalen kénnen die klinisch zu treffende Feststellung
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der Einwilligungsfihigkeit unterstitzen, keinesfalls jedoch ersetzen. Im Abschnitt
3.4 werden die zur Verfiigung stehenden Verfahren vorgestelle (> Kap. 3.4).

3.3.3.2 Beurteilung des medizinischen und kognitiven Status

Vor der Priffung der Kriterien ist es ratsam, dass sich der Untersucher ein Bild
tiber den kognitiven und psychischen Status des Patienten macht. Es ist zu pri-
fen, ob die Einschrinkungen vortbergehenden Charakters (z. B. reversibel oder
fluktuierend) sind und ob sie ggf. kurzfristig behandelt werden konnen, z.B.
durch das Absetzen sedierender Medikamente. Es ist auch einzuschitzen, ob wei-
tere Diagnostik (z.B. neuropsychologische Testuntersuchung) erforderlich ist
und etwaige Unterstitzungsmoglichkeiten, die bereits zu diesem Zeitpunkt mog-
lich sind, sind zu bedenken (z.B. Vermeidung von stérenden Umweltreizen wie
Unterbrechungen oder Hintergrundgerauschen, vgl. hierzu » Kap. 3.4). Das Vor-
liegen psychopathologischer Symptome (z.B. Wahn, Orientierungsstérungen) so-
wie das Vorliegen einer bestimmten Diagnose durfen nicht allein zur Einstufung
»einwilligungsunfahig« fithren. Insbesondere schlieft auch die Diagnose einer
Demenz die Einwilligungsfahigkeit nicht per se aus.

- z

Empfehlung 4

Es soll beachtet werden, dass die Diagnose einer Demenz die Einwilligungsfa-
higkeit nicht prinzipiell ausschliefSt.

Starker Konsens
N J

f a

Empfehlung 5

Vor der Prifung der Kriterien der Einwilligungsfahigkeit soll sich die aufkla-
rende Person ein Bild dber den kognitiven und psychischen Status des Patien-
ten machen. Es soll gepriift werden, ob die Einschrinkungen vortibergehen-
den Charakters (z.B. reversibel oder fluktuierend) sind und ob sie ggf.
kurzfristig behandelt werden kdénnen.

Starker Konsens

Weitere zugrundeliegende kognitive Funktionen

Zwar finden sich in der Literatur Versuche, kritische Bereiche des MMST (Fol-
stein et al. 1975) abzuleiten, in denen die Wahrscheinlichkeit fiir das Bestehen
von Einwilligungsfahigkeit reduziert oder erhoht ist, eine Entscheidung kann al-
lein daraus jedoch nicht begriindet werden. So postulieren Karlawish et al.
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(2005) beispielsweise, dass die Wahrscheinlichkeit fir das Vorliegen von Einwilli-
gungsfahigkeit ab einem Cut-off-Score kleiner 19 deutlich abnimmt, wihrend
Felnhofer et al. (2013) eine bedeutsame Grenze bei 23 Punkten sehen — dennoch
betonen beide Autorengruppen, dass ein erzielter Testwert im MMST nicht mit
Einwilligungs(un)fahigkeit gleichgesetzt werden kann. Aus diesem ist lediglich
ein Indikator ableitbar. Aus einem geringen MMST-Wert kann somit fiir sich ge-
nommen keine Aussage Uber die Einwilligungsfahigkeit in unterschiedliche Ent-
scheidungssituationen getroffen werden (Haberstroh et al. 2014; Kim und Caine
2002; Trachsel et al. 2014).

Die erzielten Ergebnisse aus einer umfangreicheren neuropsychologischen
Diagnostik (z. B. CERADplus Testbatterie) (Morris et al. 1989) konnen allerdings
wertvolle Erkenntnisse Gber bestehende kognitive Defizite liefern. Liegen zum
Beispiel grofere kognitive Defizite vor, kdnnen potenzielle Unterstiitzungsmog-
lichkeiten, die Anpassung an das Tempo des Patienten oder schriftliche Hilfsmit-
tel (> Kap. 3.4) in Erwidgung gezogen werden, um zu einer Einschitzung zu ge-
langen (Gurrera et al. 2006; Marson et al. 1995, 1996; Moye et al. 2006; Miiller et
al. 2017; ABA/APA 2008).

( N\

Empfehlung 6
Aus einem einzelnen Test-Wert (z. B. MMST) soll keine abschliefende Bewer-
tung tber die Einwilligungsfihigkeit in unterschiedliche Entscheidungssitua-

tionen getroffen werden.

Starker Konsens

3.3.3.3 Kriterien der Einwilligungsfahigkeit

Die Operationalisierung der Kriterien nach deutschem Rechtsstandard (» Kap.
3.2) erfolgt in medizinisch-psychologischen Publikationen in Anlehnung an die
Arbeiten von Grisso und Appelbaum (1998), die weitgehenden Konsens in der
empirischen Literatur zur Einwilligungsfahigkeit gefunden haben (Grisso und
Appelbaum 1998; Moye et al. 2006; Vollmann 2008). Gemaf der vorgeschlage-
nen Taxonomie sind folgende vier Kriterien zur Beurteilung der Einwilligungsfa-
higkeit heranzuziehen: Eine Person gilt beziiglich einer konkreten medizinischen
Mafinahme als einwilligungsfihig, wenn zum Zeitpunkt der Entscheidung fol-
gende Kriterien erftllt/gegeben sind:

¢ Informationsverstandnis

e Einsicht

¢ Urteilsvermogen

¢ Kommunizieren einer Entscheidung/Bestimmbarkeit des Willens
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Obwohl die Fahigkeit, eine Entscheidung kommunizieren zu kdénnen, eine not-
wendige Voraussetzung fir Einwilligungsfahigkeit ist, fordert die deutsche
Rechtsprechung dartiber hinaus, dass der Wille auf der Basis der genannten Kri-
terien/Fahigkeiten gebildet wurde (Bestimmbarkeit des Willens) (Klie et al.
2014). Das dichotome Urteil »Einwilligungsunfahigkeit« erfolgt dann, wenn zu-
mindest eins der genannten Kriterien nicht ausreichend erfiillt wurde (Grisso
und Appelbaum 1998).

Zu den einzelnen oben aufgefithrten Kriterien wird im Folgenden eine kurze
Definition gegeben und beispielhaft Fragen vorgeschlagen, die dhnlich gestellt
werden kénnen. Die Fragen sollen der Person und der Situation gegeniiber ange-
messen sein und in ihrer Formulierung nicht zu abstrakt. Als Drittes werden Bei-
spiele fiir mogliche Beeintrichtigungen des Menschen mit Demenz in den jewei-
ligen Kriterien aufgefiihrt.

e R
Empfehlung 7

Zur Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit sollte die Bestimmbarkeit des Wil-
lens durch die Kriterien

¢ Informationsverstindnis,

¢ Krankheits- und Behandlungseinsicht,
* Urteilsvermogen und

e Kommunizieren einer Entscheidung

beurteilt und in ein Gesamturteil miteinbezogen werden.

Starker Konsens

3.3.3.3.1 Informationsverstandnis

Informationsverstandnis ist die Fahigkeit, relevante Informationen uber die
Krankheit und Behandlung in Bezug auf eine konkrete Behandlungsentschei-
dung zu verstehen (beinhaltet Verstehen der Erkrankung, Verstehen der Behand-
lung, Verstehen von Nutzen und Risiken) (» Kap. 3.2).

Informationsverstindnis ist gegeben, wenn ein Mensch mit Demenz durch
eine verstindliche und ausreichende Aufklirung ein eigenes Verstindnis davon
entwickeln kann, worlber er zu entscheiden hat und worin die Risiken und der
potenzielle Nutzen bestehen.

Mégliche Fragen, um Informationsverstindnis abzukliren:
e Konnen Sie bitte mit eigenen Worten wiedergeben, was Sie von der Aufkla-

rung/iber die Erkrankung/die Symptome/die Behandlung/Nutzen und Risi-
ken verstanden haben?
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* Was haben Sie verstanden?

e Haben Sie Fragen zu ...?

* Welche Behandlung habe ich vorgeschlagen?

* Welches Ziel hat die Behandlung?

e Was ist der Zweck/Sinn der Untersuchung?

* Welche Risiken bestehen?

® Was ist der Nutzen?

e Warum schlagen wir Thnen diese Behandlung vor?
e Was soll das Medikament bewirken?

e Woran merken Sie, dass Sie die Tabletten nicht vertragen?
* Wie sollen Sie die Tabletten einnehmen?

® Was genau wird bei der Untersuchung gemacht?

Magliche Beeintrachtigung: Die Konzentrations-, Merkfahigkeits- und Auffassungs-
storungen sind so stark ausgeprigt, dass ein Gesprich nur sehr eingeschrinkt
moglich ist und selbst einfachste Inhalte auch mit Assistenz nicht verstanden
werden kénnen.

( N\

Empfehlung 8

Zur Priffung des Informationsverstindnisses sollte durch Verwendung geeig-
neter Fragen ermittelt werden, ob der Mensch mit Demenz ein eigenes Ver-
stindnis davon entwickeln kann, wortber er zu entscheiden hat und worin
die Risiken und der potenzielle Nutzen bestehen.

Starker Konsens

3.3.3.3.2 Einsicht (Krankheits- und Behandlungseinsicht)

Einsicht ist die Fahigkeit, Informationen tber die Krankheit und die mogliche
Behandlung auf die eigene Situation zu tbertragen und ihre Bedeutung fir die
eigene Person zu ermessen (beinhaltet Krankheitseinsicht sowie die Frage, ob ein
moglicher Nutzen der Behandlung gesehen werden kann (Behandlungseinsicht))
(» Kap. 3.2).

Einsicht ist gegeben, wenn ein Mensch mit Demenz erkennen kann, dass sei-
ne physische oder psychische Gesundheit eingeschrinkt ist und dass Moglichkei-
ten zur Behandlung oder Linderung der gesundheitlichen Problematik bestehen
und angeboten werden (Krankheits- und Behandlungseinsicht). Diese Einsicht ist
auch dann gegeben, wenn der Patient der Diagnose nicht zustimmt und/oder die
Behandlung ablehnt. Kann der Patient eine nachvollziehbare Begriindung seiner
Einschitzung liefern, z. B. ein anderer Mediziner hat eine abweichende Diagnose
gestellt und eine alternative Therapie vorgeschlagen, so kann dieses Kriterium
trotz Abweichung von dem Urteil des Untersuchers dennoch erfiillt sein.
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Mogliche Fragen, um Einsicht abzuklaren:

* So sehen wir Thre Erkrankung, stimmen Sie dem zu oder haben Sie eine ande-
re Einschatzung?

e Wie beurteilen Sie aktuell ihren Gesundheitszustand?

e Konnen Sie einen moglichen Nutzen der vorgeschlagenen Behandlung nen-
nen?

Mogliche Beeintrichtigung: Ein Patient gibt zum Beispiel an, an keiner gesundheit-
lichen Beeintrichtigung zu leiden. Eine nachvollziehbare Begriindung kann
nicht angegeben werden. Er kann fir sich selbst keinerlei Nutzen der vorgeschla-
genen Diagnostik oder Therapie benennen.

f A
Empfehlung 9

Zur Prifung der Krankheits- und Behandlungseinsicht sollte durch Verwen-
dung geeigneter Fragen ermittelt werden, ob der Mensch mit Demenz er-
kennt, dass seine physische oder psychische Gesundheit eingeschrinkt ist und
dass Moglichkeiten zur Behandlung oder Linderung der gesundheitlichen
Problematik bestehen und angeboten werden.

Starker Konsens

3.3.3.3.3 Urteilsvermégen

Urteilsvermdgen ist die Fahigkeit, relevante Informationen rational zu verarbei-
ten, um Vergleiche anzustellen und Alternativen abzuwagen, indem deren Risi-
ken und Vorteile im Hinblick auf mogliche Konsequenzen und deren voraus-
sichtliche Auswirkungen auf das alltigliche Leben beurteilt werden (beinhaltet
Folgen erkennen kdnnen, Vergleiche anstellen, schlussfolgerndes Denken und lo-
gische Konsistenz) (» Kap. 3.2).

Urteilsvermogen ist gegeben, wenn ein Mensch mit Demenz die erhaltenen
Informationen mit seiner Lebenssituation, mit seinen Werthaltungen und Inter-
essen in Verbindung bringen sowie diese gewichten und bewerten kann. Die Fol-
gen und Alternativen der Entscheidung miissen im Zusammenhang mit der eige-
nen Lebenssituation beurteilt werden konnen.

Mogliche Fragen, um Urteilsvermogen abzuklaren:
e Was glauben Sie, ist das Beste fir Sie?
e Warum haben Sie diese Entscheidung getroffen (wichtig ist der Begriindungs-

prozess bzw. die Art und Weise, wie die Entscheidung getroffen wurde)?
e Konnen Sie Konsequenzen der Entscheidung benennen (Schlussfolgern)?
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* Bitte vergleichen Sie mdgliche Konsequenzen miteinander fiir den Fall, dass
Sie die Behandlung durchfithren oder nicht durchfithren.

e Welche Auswirkungen hitte das auf Thren Alltag?

e Was sind aus Ihrer Sicht die Vorteile dieser Behandlung/Methode fiir Sie?

® Was ist Thnen im Leben wichtig (z. B. personliche Wertvorstellungen, religio-
se, spirituelle und weltanschauliche Uberzeugungen)?

e Welche Vorerfahrungen konnen Sie fir Ihre Entscheidung nutzen?

* Wie haben Sie frither wichtige Entscheidungen getroffen?

e Was ist auf lange Sicht der Vorteil/der Nachteil? Ggf. kurz, mittel- und lang-
fristige Folgen differenzieren.

e Was ist die Gefahrdung, wenn Sie die Manahme durchfithren oder nicht
durchfihren?

Zur Prifung des Urteilsvermogens gehort es, zu hinterfragen, ob der Patient in
der Lage ist, die vorgeschlagene Mafinahme vor dem Hintergrund seiner person-
lichen Wertvorstellungen und Ziele abzuwigen und sich zu entscheiden. Dabei
sind auch irrational erachtete Werthaltungen und Auffassungen des Patienten zu
respektieren, v.a. wenn langfristige Einstellungen oder Werte zugrunde liegen.
Dauerhafte personliche Einstellungen sind auch dann, wenn sie medizinischem
Sachverstand widersprechen, zu respektieren und kénnen nicht als Argument ge-
gen das Vorliegen von Einwilligungsfahigkeit verwendet werden. Im Rahmen
der Beurteilung des Urteilsvermogens sollte auch die logische Konsistenz der
Entscheidung beurteilt werden.

Mogliche Beeintrichtigung: Ein Patient kann beispielsweise das Fiur und Wider
nicht gegeneinander abwigen und keine logische Konsequenz ableiten. Zum Bei-
spiel: Der Patient beantwortet die Frage »Was ware, wenn Sie das Medikament
nicht einnehmen?« mit dem Satz »Aber ich nehme es doch ein« oder er kann kei-
ne Konsequenzen benennen. Eine Beeintrichtigung wire auch gegeben, wenn
die Abwagung des Patienten eindeutig durch wahnhafte Uberzeugungen gepragt
ist. Zum Beispiel konnte ein Patient mit einem paranoiden Wahn tberzeugt
sein, dass man ihm mit der geplanten medizinischen Mafnahme schaden will
und sie deshalb ablehnen. In diesem Fall wire die Abwigung fiir oder gegen die
medizinische Mafnahme durch die wahnhafte Uberzeugung beeinflusst.

4 N

Empfehlung 10

Zur Prifung des Urteilsvermégens sollte durch Verwendung geeigneter Fra-
gen ermittelt werden, ob der Mensch mit Demenz in der Lage ist, die erhalte-
nen Informationen und moégliche Behandlungsfolgen mit seiner Lebenssitua-
tion, seinen Werthaltungen und Interessen in Verbindung zu bringen sowie
diese zu gewichten und zu bewerten.

Starker Konsens
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3.3.3.3.4 Kommunizieren einer Entscheidung

Bei dem Kriterium »Kommunizieren einer Entscheidung« handelt es sich um die
Fahigkeit, eine Entscheidung klar und eindeutig zu kommunizieren (> Kap.
3.2). Sie ist gegeben, wenn der Patient eine (stabile) Entscheidung kommunizie-
ren kann.

Mogliche Frage, um »Kommunizieren einer Entscheidung« abzuklaren:
e Welche Entscheidung treffen Sie, nachdem wir alles besprochen haben?

Mogliche Beeintrichtigung: Patient ist ambivalent und kommuniziert in unter-
schiedlichen Abschnitten eines Gesprichs immer wieder unterschiedliche Ent-
scheidungen.

3.3.3.3.5 Bestimmbarkeit des Willens

Gemif der juristischen Definition handelt es sich um die Fahigkeit, den eigenen
Willen auf der Grundlage von Informationsverstindnis, Krankheits- und Behand-
lungseinsicht und der Beurteilung der Situation zu bestimmen sowie klar und
eindeutig eine praferierte Behandlungsmdglichkeit zu kommunizieren (> Kap.
3.2).

Das Kommunizieren einer Entscheidung ist damit ebenfalls Voraussetzung
der Bestimmbarkeit des Willens.

Beim Vorliegen simtlicher dieser Bedingungen liegt Einwilligungsfahigkeit
vor.

Grundséatzliche Herausforderung: Anosognosie

Insbesondere in mittleren Demenzstadien gilt Anosognosie (Nicht-Wahrnehmen
konnen eines krankhaften Vorgangs am eigenen Korper) (u. a. Kessler und Supp-
rian 2003) als sehr haufig auftretendes Symptom. Praktisch bedeutet dies, dass
der an Demenz Erkrankte seine kognitiven Defizite nicht realisiert, obwohl sie
fir die Umgebung offensichtlich sind. Im Terminus der Kriterien der Einwilli-
gungsfihigkeit kann Anosognosie auch als »fehlende Krankheitseinsicht« be-
zeichnet werden, die definiert ist als die Fahigkeit, Informationen iber die
Krankheit auf die eigene Situation zu Gbertragen und ihre Bedeutung fiir die ei-
gene Person zu ermessen. Gemif§ den von Grisso und Appelbaum (1995) formu-
lierten Cut-off-Kriterien des MacCAT-T zur psychometrischen Beurteilung der
Einwilligungsfahigkeit ist eine fehlende Krankheitseinsicht jedoch keine hinrei-
chende Bedingung fir Einwilligungsunfahigkeit. Auch wenn Anosognosie vor-
liegt, so wiirde bereits eine ambivalente Behandlungseinsicht ausreichen, um im
Kriterium »Krankheits- und Behandlungseinsicht« gemaf$ MacCAT-T den not-
wendigen Cut-off-Score zu erreichen. Wenn die Kenntnis der Diagnose aber rele-
vant fiir die zu treffende Entscheidung ist, so entstehen dadurch auch Beeintrich-
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tigungen im Bereich des Urteilsvermogens, da mogliche Konsequenzen nur be-
dingt adidquat abgeschitzt werden konnen.

3.3.3.3.6 Informierte freie Willensbildung

Gemaf§ der juristischen Definition (> Kap. 3.2) handelt es sich um die Fihigkeit,
auf Grundlage adiquater Information den eigenen Willen fiir eine konkrete
Behandlungsmafnahme zu bilden, ohne dass dieser von externen (z.B. Druck
der Angehérigen) oder internen (z.B. hohe Affektivitit) Zwingen bestimmt
wird.

Es ist somit zu priifen, ob der Wille auf Grundlage der erhaltenen Informatio-
nen frei, d. h. ohne innere oder duflere Zwinge (z.B. Druck des behandelnden
Teams oder der Angehorigen), gebildet werden konnte.

Rechtliche Vorgabe 4

Zur Beurteilung der informierten freien Willensbildung muss sichergestellt
werden, dass der Wille auf Grundlage der erhaltenen Informationen frei, d. h.
ohne innere oder duflere Zwinge, gebildet werden konnte (§§ 630a-h BGB,
insbes. § 630e Abs. 2 Satz 1 BGB).

( 7\

Empfehlung 11

Es sollte geprift werden, ob der Mensch mit Demenz eine Entscheidung tref-
fen und kommunizieren kann.

Konsens
(. /

e 2

Empfehlung 12

Die kommunizierte Entscheidung soll darauf hin tGberprift werden, ob sie
freiwillig zustande gekommen ist, bezogen auf den jeweiligen Behandlungs-
zeitpunkt.

Starker Konsens

3.3.4 Psychometrische Verfahren zur Beurteilung der
Einwilligungsfahigkeit

Lamont et al. (2013) beschreiben 19 verschiedene Instrumente zur Beurteilung
der Einwilligungsfahigkeit. Grisso und Appelbaum (1998a) legten mit der Ent-
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wicklung des MacArthur Competence Assessment Tools-Treatment (MacCAT-T)
ein semistrukturiertes Interview zur Erfassung der Einwilligungsfihigkeit vor
(Dunn et al. 2006; Grisso und Appelbaum 1998a; Vollmann 2008), das interna-
tional die weiteste Verbreitung gefunden hat (Appelbaum 2010; Candia und Bar-
ba 2011) und - verglichen mit anderen Verfahren — die grofSte empirische Evi-
denz aufweist (Dunn et al. 2006; Gilbert et al. 2017). Die Entwicklung dieses
Instrumentes zielte unter anderem darauf ab, die Qualitit und Nachvollziehbar-
keit der Beurteilung zu erhdhen (Grisso et al. 1997). Zudem kann die
Beurteileriibereinstimmung durch Schulung oder strukturierte Erfassung in stan-
dardisierter Form deutlich verbessert werden (vgl. Marson et al. 1997; Raymont
et al. 2007; Mdller et al. 2017).

3.3.4.1 MacCAT-T

Der MacCAT-T ist ein halb-strukturiertes Interview, das an die jeweilige Einwil-
ligungssituation adaptiert werden muss. Die Durchfiihrungsdauer betrigt 20-25
Minuten. Das MacCAT-T-Interview beginnt mit einer Aufklirung tber die ge-
stellte Diagnose und deren Symptome, gefolgt von der geplanten Behandlung
mit Nutzen und Risiken sowie der Aufklirung iber Nutzen und Risiken bei
Nichtbehandlung oder alternativen Behandlungen. In einem Gesprich wird die
Begrindung der Behandlungsentscheidung gepriift und beurteilt, ob der Patient
eine stabile Behandlungsentscheidung treffen und kommunizieren kann. Die Be-
urteilung der vier o.g. Kriterien (Informationsverstindnis, Einsicht, Urteilsver-
mogen und Kommunizieren einer Entscheidung) der Einwilligungsfahigkeit er-
folgt im MacCAT-T dber summierte Ratings der jeweiligen Subskalen. Die
Ergebnisse im MacCAT-T mussen anhand weiterer klinischer Informationen ge-
wichtet werden, um ein abschliefSendes Urteil bilden zu konnen. Ein Summens-
core tber die vier Kriterien, der fiir oder gegen das Vorliegen von Einwilli-
gungsfahigkeit spricht, wird nicht berechnet. Das Ergebnis im MacCAT-T
erlaubt fir sich genommen kein abschliefendes Urteil der Einwilligungsfahig-
keit, da nach Ansicht der Autoren immer eine klinische Interpretation der Er-
gebnisse erfolgen muss (Grisso und Appelbaum 1998a,b; Sturmann 2005). Voll-
mann (2003) setzte den MacCAT-T erstmals im deutschen Sprachraum zur
Beurteilung der Einwilligungsfihigkeit bei Menschen mit Demenz ein. Im Ver-
gleich zu den Diagnosegruppen Depression und Schizophrenie zeigten sich bei
Vorliegen einer Demenz die stirksten Einschrinkungen in den vier Kriterien
der Einwilligungsfihigkeit, wobei in den Bereichen Informationsverstindnis
und Urteilsvermégen die grofften Defizite zu beobachten waren. In dieser Stu-
die wurden 67,7 % der Patienten mit diagnostizierter Demenz als einwilligungs-
unfahig beurteilt, da mindestens ein Kriterium im MacCAT-T nicht hinreichend
erfillt war. Mdller et al. (2017) setzten den MacCAT-T zur Prifung der Einwilli-
gungsfihigkeit beziiglich der medizinischen Maflnahme »Einnahme von Ace-
thylcholinesterasehemmern bei Menschen mit Demenz« ein. Ubereinstimmend
mit Vollmann (2003, 2008) zeigten sich bei Menschen mit Demenz Defizite in
den Kriterien der Einwilligungsfahigkeit, insbesondere in den Bereichen Infor-
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mationsverstindnis und Urteilsvermogen. Vollmann (2003) und Miller (2015)
konnten zudem ubereinstimmend zeigen, dass klinische Urteile durch die
behandelnden Arzte im Vergleich zu den Ergebnissen im MacCAT-T weniger
streng ausfallen. Haberstroh und Miiller (2017) weisen darauf hin, dass die Beur-
teilung der Einwilligungsfahigkeit mithilfe des MacCAT-T hochgradig konfun-
diert ist mit verbalem Abruf. Es kann angenommen werden, dass dies auch fiir
die weiteren im Folgenden vorgestellten Instrumente gilt, da auch diese die Ein-
willigungsfahigkeit ausschlieflich verbal erfassen und hohe Anforderungen an
den verbalen Abruf stellen. Daher wird empfohlen, in der Anwendung solcher
standardisierten Instrumente stets auch das Gedéchtnis unterstitzende Mafinah-
men anzuwenden (> Kap. 4).

3.3.4.2 Hopkins Competency Assessment Test (HCAT)

Der Hopkins Competency Assessment Test (HCAT) beschreibt in Kirze die Vor-
aussetzungen einer wirksamen Einwilligung sowie die Moglichkeit, Stellvertreter
fur das Treffen von Entscheidungen zu benennen und fragt diese allgemeinen In-
formationen und das Verstindnis des Patienten von Aufklirung, Einwilligung
und Vorausplanung anschlieend in sechs Items ab. Der HCAT erlaubt keine un-
mittelbare Aussage tber eine spezifische Behandlungsentscheidung, kann aber
als weitere Informationsquelle hilfreich sein (siche auch Palmer 2007 zu Instru-
menten, die mit hypothetischen Szenarien arbeiten).

Eine Ubersicht weiterer Instrumente kann dem Handbuch der American Bar
Association (ABA) und der American Psychological Association (APA) (ABA/
APA 2008) und den Arbeiten von Sturmann (2005), Dunn et al. (2006) und La-
mont et al. (2013) entnommen werden.

( )

Empfehlung 13

Strukturierte Instrumente zur Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit kénnen
im Beurteilungsprozess genutzt werden. Diese strukturierten Instrumente er-
setzen jedoch nicht das klinische Urteil.

Starker Konsens

3.3.4.3 Strukturierte Leitfaden zur Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit

Eine weitere Optimierung zur Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit sind struk-
turierte Verfahrensvorgaben unter Einbezug rechtswissenschaftlicher und psycho-
logischer Expertise (ABA/APA 2008). Im ABA/APA-Handbuch werden detailliert
Instrumente vorgestellt, die zur Beurteilung relevanter Einflussfaktoren der Ein-
willigungsfahigkeit genutzt werden konnen. Neben Instrumenten, die eine psy-
chometrische Erfassung der Einwilligungsfahigkeit erlauben, findet sich auch der
Verweis auf Instrumente zur Beurteilung neuropsychologischer Symptome oder
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von Werten und Einstellungen alterer Menschen. Das Handbuch beinhaltet zu-
dem einen Leitfaden, der den diagnostischen Prozess strukturiert (» Box 1).

Ve

N
Box 1: Struktur des Assessments der Einwilligungsfahigkeit (ABA/APA
2008, gekiirzt)

A. Voriberlegungen
B. Informed Consent beziiglich der geplanten Untersuchung
C. Was wird anhand welcher Kriterien gepriift? (Beispiele: Einwilligungsfahig-
keit in medizinische Maffnahmen, Testierfahigkeit etc.)
D. Medizinische und rechtliche Informationen, Diagnosen
E. Fremdanamnese (z. B. Familie, medizinisches Personal)
F. Unterstitzung und Leistungsférderung wihrend der Untersuchung
G. Erhebung relevanter Daten
— z.B. MacCAT-T
— Neuropsychologische Testuntersuchung der als relevant erachteten ko-
gnitiven Funktionen (z. B. CERAD-NP)
Psychopathologische und emotionale Faktoren
- Einstellungen und Werte
— Nutzen und Risiken
H.Ergebnisse
— Diagnose und Prognose
— Welche Diagnose bzw. welche Symptome fithren zu den beobach-
teten Einschrinkungen?
— Konnen die Einschrinkungen behandelt werden?
— Ist zu erwarten, dass sich die Defizite zurtckbilden, verschlechtern
oder gleichbleiben’
- Sollte eine Wiederholung der Untersuchung erfolgen?
- Urtell tiber die Einwilligungsfahigkeit
— Schritte, um die Einwilligungsfahigkeit zu verbessern

3.3.5 Fortlaufende Uberwachung der Zustimmung

Medizinische Maffnahmen, die wiederholt erfolgen (z. B. dauerhafte tigliche Ein-
nahme von Antidementiva), bringen die Herausforderung mit sich, dass Patien-
ten diesbeziiglich ihre Einstellung und somit auch ihre Entscheidung dndern
koénnen. Beispielsweise ist denkbar, dass ein Mensch mit Demenz einer Antide-
mentiva-Behandlung initial zustimmt, deren Nebenwirkungen er noch nicht
erfahren hat, im Verlauf der Behandlung, die individuellen Nebenwirkungen er-
fahrend, der Weiterbehandlung jedoch nicht mehr zustimmen wiirde. Demzufol-
ge ist eine fortlaufende Uberwachung der Zustimmung erforderlich. Einen An-
satz zur Losung der Herausforderung liefert Dewing (2008) am Beispiel der
Zustimmung zu wissenschaftlichen Studien in ihrem Ansatz des »process con-
sent« oder »ongoing consent«. Weitere Informationen finden sich u.a. bei De-

66



3.3 Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit

wing (2007) sowie Dewing und Pritchard (2004). Essentiell fiir diese Leitlinie er-
scheint im Ansatz des ongoing consenst die fortlaufende Uberwachung der Zu-
stimmung. Im Fokus steht hierbei, dass die initiale Zustimmung zu jeder Gele-
genheit neu bewertet und re-etabliert wird. Die Bewertung kann gemif§ Dewing
(2008) verbessert und transparenter gestaltet werden, wenn zusatzlich Bekannte
des Menschen mit Demenz befragt werden, die ihn gut einschitzen kénnen, um
den Prozess so zu validieren. Sofern der Kontext es erlaubt, kann ein externer Be-
obachter eingesetzt werden, der das Wohlbefinden des Menschen mit Demenz
kontinuierlich iberwacht (Dewing 2008).

(" 7\

Empfehlung 14
Eine der individuellen Krankheitsentwicklung angepasste Uberpriifung der
Zustimmung zu einer medizinischen Mainahme (z.B. dauerhafte Einnahme

eines Medikaments) sollte erfolgen.

Starker Konsens

3.3.6 Bildung eines abschlieBenden Urteils

Die Bildung eines abschliefenden Urteils Gber die Einwilligungsfahigkeit ist ein
Prozess, der nicht auf einen simplen Algorithmus reduziert werden kann (Kim
2010). Testinstrumente wie zum Beispiel der MacCAT-T konnen die klinische
Einschitzung der Einwilligungsfihigkeit nicht ersetzen, das klinische Urteil aber
begriindbarer bzw. nachvollziehbarer machen (Grisso et al. 1997). Zur Bildung
eines abschliefenden Urteils sollen neben der formalen Priifung der Kriterien
auch weitere zur Verfiigung stehende Informationen genutzt werden. Fir das Ur-
teil »einwilligungsfahig« missen die Kriterien Informationsverstindnis, Einsicht,
Urteilsvermogen, Kommunizieren einer Entscheidung sowie Bestimmbarkeit des
Willens gegeben sein. Das Urteil sollte angemessen begriindet werden konnen.
Hierzu kann es notwendig sein, zu ergrinden, welche Erkrankung bzw. welche
Symptome zu den Einschrinkungen in der Einwilligungsfahigkeit gefithrt haben
und zu iberlegen, ob diese Einschrinkungen behandelt werden kdénnen. Bei Un-
sicherheit sollte die Durchfiihrung einer zweiten Untersuchung erwogen werden.
Insbesondere bei Menschen mit leichter bis mittelschwerer Demenz wird eine
gewisse Variabilitit in den Urteilen unvermeidbar sein, da es im Einzelfall
schwer zu entscheiden ist, ob die Elemente der Einwilligungsfahigkeit noch aus-
reichend erfillt sind oder eben nicht mehr (Kim 2010). Da es sich um ein nor-
matives Urteil handelt, welches nie nur rein deskriptiv ausfillt, sondern immer
auch normative Uberlegungen beinhaltet (Trachsel et al. 2014), sollte der Unter-
sucher seine eigenen Wertvorstellungen kennen und kritisch reflektieren.

In Kapitel 3.7 werden exemplarische Fallvignetten aufgezeigt, die zur Veran-
schaulichung genutzt werden konnen (> Kap. 3.7).
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3.3.7 Dokumentation der Ergebnisse

Die Feststellung von Einwilligungs(un)fihigkeit ist zu dokumentieren. Grisso
und Appelbaum (1998b) sowie Kim (2010) empfehlen, folgende Punkte zu doku-
mentieren:

* Dokumentation, dass der Patient tiber den Zweck der Untersuchung der Ein-
willigungsfahigkeit informiert wurde (ggf. auch Reaktion des Patienten da-
rauf)

e Kurze Dokumentation des psychischen Befindens/psychopathologischen Be-
fundes

¢ Dokumentation der Aufklirung tber die geplante Mafinahme

e Ergebnis der Prafung der Kriterien

* Kurze Dokumentation der Folgen der Entscheidung des Patienten

* Abschliefende Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit

e Im Falle von Einwilligungsunfihigkeit sind die Grinde fir die getroffene
Feststellung nachvollziehbar darzulegen bzw. zu tberlegen und festzuhalten,
welche Einschrinkungen die mangelnde Einwilligungsfahigkeit verursachen
(z.B. demenzbedingte Konzentrations-, Auffassungs- oder Gedachtnisstorun-
gen) und inwiefern diese moglicherweise zu beheben wiren (z. B. kurzfristiges
Absetzen sedierender Medikation, Hinzunahme einer Bezugsperson, Assiss-
tenz) mit den entsprechend geplanten Konsequenzen.

Bei Unsicherheiten in der getroffenen Feststellung von Einwilligungs(un)fahig-
keit bei Patienten mit kognitiver Beeintrachtigung sollte diese durch einen weite-
ren Arzt oder Psychologen bestitigt werden. Dies ist insbesondere deswegen
wiinschenswert, da die Beurteileriibereinstimmung besonders bei der nicht stan-
dardisierten Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit und bei Menschen mit leich-
ter Demenz sehr gering sein kann (Marson 1997). Bei Menschen, die sich in sta-
tiondrer Behandlung befinden, wire zusatzlich ein Austausch im Team denkbar.
In kritischen Fillen, in denen die Auswirkungen der Entscheidung erheblich
sind, soll die Durchfithrung einer ethischen Fallberatung erwogen werden bis
hin zum Einschalten des Betreuungsgerichts (» Kap. 3.2).

Empfehlung 15
Die Feststellung von Einwilligungs(un)fihigkeit soll dokumentiert werden.

Starker Konsens
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Empfehlung 16

Bei Unsicherheit dber die getroffene Feststellung tber die Einwilligungsfihig-
keit sollte eine wiederholte Untersuchung, ggf. mit weiterer Assistenz, erfol-
gen.

Starker Konsens

3.3.8 Besondere Situationen
Der Patient lehnt die Priifung der Einwilligungsfahigkeit ab

In der klinischen Praxis kann es vorkommen, dass ein Patient die Prifung der
Einwilligungsfahigkeit ablehnt. Kim (2010) empfiehlt in diesem Fall, nach Hin-
weisen fiir mogliche Ursachen des unkooperativen oder ablehnenden Verhaltens
zu suchen. So konnen beispielsweise intensive Emotionen des Patienten bei Ein-
weisung in das Krankenhaus, wie z. B. Wut oder Angst, zu dem gezeigten Verhal-
ten fiihren. Es kann nitzlich sein, die Methode der Validierung anzuwenden.
Durch Validation werden dem Patienten sein Verhalten und seine Emotionen
gespiegelt und rickgemeldet, dass seine Emotionen nachvollziehbar sind, zum
Beispiel: »Ich kann verstehen, dass Sie gerade sehr wiitend oder dngstlich sind.
Sie befinden sich in einer schwierigen Situation. Sie haben wirklich alles Recht,
jetzt wiitend zu sein.«

Ablehnungen von Maffnahmen aufgrund von Arger und Wut konnen Aus-
druck daftr sein, dass sich der Patient unverstanden fihlt. In diesem Falle sollte
versucht werden, dem Patienten ein besseres Verstaindnis der Situation zu vermit-
teln. Weitere Ursachen fiir eine Ablehnung kénnen fehlende Krankheits- und Be-
handlungseinsicht auf der Basis einer psychischen Erkrankung, z.B. einer wahn-
haften Storung, sein. Ggf. sollte ein psychiatrischer Facharzt hinzugezogen
werden.

Eine weitere Option ist, die Entscheidung zu vertagen, wenn das aus medizini-
scher Sicht vertretbar ist. Manchmal kann ein zweiter Versuch zu einem spateren
Zeitpunkt zielfithrender sein, weil sich der Patient beruhigen konnte. Diese Zeit
kann auch genutzt werden, um weitere Informationen im Sinne einer
Fremdanamnese einzuholen. Welche Informationen konnen aus bisherigen Ge-
sprichen mit dem Patienten gewonnen werden? Was weiff das Pflegepersonal?
Welche Informationen kénnen die Angehdrigen liefern?

Wenn Abwarten und wiederholte Aufklarung nicht erfolgreich sind, mussen
alle verfiigbaren Informationen genutzt werden, um die Einwilligungsfihigkeit
des Patienten zu bestimmen, wenn die Exploration nur sehr eingeschrankt erfol-
gen kann.
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Der Patient fallt eine riskante Entscheidung

Entscheidet sich ein Patient aus nicht nachvollziehbaren Griinden gegen eine
medizinische Mafinahme oder kann gar keine Griinde fir seine Ablehnung for-
mulieren, so kann es manchmal hilfreich sein, weitere Informationen einzuho-
len. Insbesondere wenn eine Inkonsistenz zwischen der Ablehnung der Mafinah-
me (z. B. Wahl der riskanten Alternative, d. h. Risiko eines letalen Ausgangs) und
dem geduflerten Willen (»Ich will nicht sterben«) besteht. In Zweifelsfallen sollte
hier die Durchfiihrung einer ethischen Fallberatung oder die Einschaltung des
Betreuungsgerichts erwogen werden.

Vorgehen im Notfall

Hinweise zum Vorgehen im Notfall, insbesondere vor dem Hintergrund des gel-
tenden Rechts, finden sich detailliert im Kapitel 3.6.1 »Stellvertretende Entschei-
dungsfindung« unter dem Punkt 2 »Vorgehen im Notfall« (» Kap. 3.6.1)

3.4 MaBnahmen zur Unterstiitzung der
Einwilligungsfahigkeit

Das Setting einer Entscheidungssituation hat Einfluss auf den Ablauf eines Ent-
scheidungsprozesses. Unabhingig vom absolut messbaren Ergebnis sollte eine
Entscheidungssituation fiir einen Menschen mit Demenz grundsatzlich so ange-
nehm wie moglich gestaltet werden. Die Anwesenheit eines vertrauten Men-
schen ist, sofern dies dem Wunsch der betroffenen Person entspricht, eine prakti-
kable Moglichkeit, ein hoheres Maff an Vertrautheit im jeweiligen Kontext
herzustellen.

f z

Empfehlung 17

Bei der Aufklirung und Prifung der Einwilligungsfahigkeit kann mit Einver-
staindnis des Menschen mit Demenz eine Vertrauensperson zugegen sein.

Starker Konsens
N J

3.4.1 Unterstiitzung der Gedachtnisfunktionen

Gedichtnisstorungen sind das Leitsymptom der hiufigsten Demenzform, der
Alzheimer-Demenz. Verschiedene Studien weisen darauf hin, dass Gedachtnis-
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funktionen in starkem Zusammenhang stehen mit der Beurteilung der Einwilli-
gungsfahigkeit mithilfe von standardisierten Erhebungsinstrumenten (u.a. Mac-
CAT-T; Hopemont Capacity Assessment Interview; Capacity to Consent to Treat-
ment Interview, » Kap. 2), wobei der unmittelbare und verzogerte verbale Abruf
als starkster Pradiktor der Einwilligungsfahigkeit aufgezeigt werden konnte (Dy-
mek et al. 1999; Gurrera et al. 2006; Marson et al. 1996; Moye und Marson
2007). Hierfiir gibt es zwei mogliche Interpretationen:

1. Der verbale Abruf ist ein notwendiger Bestandteil der Einwilligungsfahigkeit.

2. Die gingigen standardisierten Instrumente zur Beurteilung der Einwilligungs-
fahigkeit prisentieren Informationen ausschlieflich verbal sowie ohne Ge-
dachtnisunterstitzung und stellen somit hohe Anforderungen an die verbalen
Gedachtnisfunktionen der entscheidenden Person (Gurrera et al. 2006; Haber-
stroh et al. 2013).

Die erste Interpretation wiirde zu dem voreiligen Schluss leiten, dass Menschen
mit Alzheimer-Demenz die Einwilligungsfahigkeit per se abgesprochen werden
kann, da verbaler Abruf bereits in frithen Stadien beeintrichtigt ist. Die zweite
Interpretation hingegen legt nahe, dass die standardisierten Instrumente zur Be-
urteilung der Einwilligungsfahigkeit optimiert werden massen (Reduzierung der
Konfundierung mit verbalem Abruf), indem die Kontextbedingungen in der
Testsituation an die Bedarfe der Person mit Demenz angepasst werden (> Kap.
3.5) und wihrend der Testung gedichtnisstiitzende Maffnahmen zum Einsatz
kommen (vgl. Haberstroh et al. 2013). In der gingigen Literatur besteht weitest-
gehend Konsens, dass Einwilligungsfihigkeit durch gedéchtnisstiitzende Mafs-
nahmen unterstitzt werden sollte. Konkrete Mafinahmen, die zur Unterstiitzung
des verbalen Gedéchtnisses herangezogen werden konnen, werden im Folgenden
unter Kapitel 3.4.3 dargelegt (u. a. schriftliche Hilfsmittel) (> Kap. 3.4.3). Diesbe-
ziiglich weisen Backman et al. (2002) darauf hin, dass Menschen mit beginnen-
der Alzheimer-Demenz sowohl Unterstiitzung bei der Enkodierung als auch
beim Abruf von Gedichtnisinhalten benétigen, um Gedichtnisverbesserungen
zu erzielen.

Gleichwohl ist zu beachten, dass durch gedachtnisstiitzende Mafinahmen in
der Situation des Informed Consent nicht gewihrleistet werden kann, dass die
vermittelten Inhalte auf Dauer behalten werden. Dies macht bei der Einwilli-
gung in andauernde medizinische Mafnahmen ggf. eine Prifung der fortlaufen-
den Zustimmung (Ongoing Consent) im Verlauf der Behandlung erforderlich.
Ebenso ist zu beachten, dass gedachtnisstiitzende Maffnahmen nicht in jedem
Fall ausreichen, die beeintrichtigten Gedichtnisfunktionen auszugleichen, um
Einwilligungsfahigkeit zu ermoglichen. Es besteht folglich das Dilemma, dass
verbaler Abruf zwar per se kein Kriterium der Einwilligungsfahigkeit ist, jedoch
die Kriterien der Einwilligungsfahigkeit entscheidend beeinflusst.
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e N
Empfehlung 18

Menschen mit Demenz sollten beim Aufnehmen und Abrufen von fir die
Einwilligung relevanten Gedachtnisinhalten unterstiitzt werden.

Starker Konsens
\. J

3.4.2 Unterstitzung von exekutiven und
Aufmerksamkeitsfunktionen

Alzheimer-Demenz geht einher mit Stérungen der geteilten Aufmerksamkeit,
die es erschweren, sogenannte Dual Tasks (Doppelaufgaben) auszufithren (Per-
ry und Hodges 1999). Der Prozess der informierten Einwilligung in medizini-
sche Mafinahmen kann die entscheidende Person mit verschiedenen Dual Tasks
konfrontieren (u.a. gleichzeitige Informationen, Anwesenheit mehrerer Perso-
nen, Storgerausche, unruhige Umgebung etc.). Studien, die explizit den Ein-
fluss der geteilten Aufmerksamkeit oder anderer exekutiver Funktionen auf
den Prozess der informierten Einwilligung experimentell untersuchen, liegen
(in der gesichteten Literatur) bislang nicht vor. Verschiedene Methoden, die
zur Unterstitzung der Einwilligungsfahigkeit vorgeschlagen werden, adressie-
ren jedoch implizit die Unterstiitzung von exekutiven Funktionen mit dem
Ziel der Verbesserung der informierten Einwilligung (u. a. Unterteilung der In-
formationen und schrittweise Darbietung, Minimierung von Hintergrundge-
réauschen, vgl. Moye et al. 2006). Dellasega et al. (1996) fanden in einer kontrol-
lierten Interventionsstudie, dass Menschen mit Demenz von einer Unterteilung
der Information in kurze Abschnitte und schrittweiser Prisentation profitieren;
Probanden wurden hierbei nach jedem Abschnitt um die Wiederholung der In-
formation in eigenen Worten gebeten und erhielten darauthin Feedback.

Erginzend zu Mafinahmen der Vermeidung und Reduktion von Dual Tasks
werden in der padagogischen Literatur Zeigegesten als hilfreich beschrieben, um
Aufmerksamkeitslenkung und Fokussierung zu unterstitzen (vgl. u.a. Prange
2005). Studien, die explizit die Effekte von Zeigegesten auf Menschen mit De-
menz untersuchen, liegen in der gesichteten Literatur bislang nicht vor.

e N
Empfehlung 19

Parallele kognitive Anforderungen im Prozess der informierten Einwilligung
fir Menschen mit Demenz sollten reduziert bzw. vermieden werden.

Starker Konsens
\ Y,
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Empfehlung 20

Informationen (z.B. Patienteninformationen) sollten in kurze Abschnitte un-
terteilt und schrittweise prasentiert werden.

Starker Konsens
\\ J

3.4.3 Methoden zur Unterstiitzung der
Einwilligungsfidhigkeit

Forschung zu Bedarfen und Methoden zur Unterstitzung der Einwilligungsfa-
higkeit von Menschen mit Demenz sind rar und weisen oft niedrige methodi-
sche Qualitit sowie methodische und inhaltliche Angemessenheit auf. Die Ergeb-
nisse der wenigen kontrollierten Interventionsstudien weisen darauf hin, dass
Unterstiitzung den Prozess der informierten Einwilligungsfahigkeit im Hinblick
auf verschiedene Zielgr('iﬁen3 2 verbessern kann, dass die Moglichkeiten der Un-
terstiitzung in diesen Studien jedoch bislang nicht voll ausgeschopft wurden. Ei-
nige Methoden der Unterstiitzung kénnen jedoch auf Basis der bislang vorliegen-
den Studien empfohlen werden (fiir Uberblicksarbeiten siehe z.B. Kim et al.
2002; Flory und Emanuel 2004; Dunn und Jeste 2001; Wied et al. 2019).

3.4.3.1 Wertschidtzende Kontextgestaltung

Zum Thema der wertschitzenden Kontextgestaltung liegen in der gesichteten Li-
teratur keine kontrollierten Interventionsstudien vor. Aus explorativen Interview-
studien ist jedoch der Bedarf an einer wertschitzenden, personzentrierten Kon-
textgestaltung als unterstiitzende Mafinahme abzuleiten. Dies beinhaltet, dass der
entscheidenden Person ein Geftihl von Wert vermittelt wird und dass sie zentral
fur Entscheidungen ist und bleibt (Fetherstonhaugh et al. 2013). Dies kann sich
in folgenden konkreten Verhaltensweisen widerspiegeln:

. sich vorstellen,

. Blickkontakt halten,

. Sitzplatz anbieten,

. etwas zu trinken anbieten,

. Ansprache mit Namen,

. Prosodie berticksichtigen,

. Tempo des Menschen mit Demenz berticksichtigen,
. Fragen und Bedenken ernst nehmen,

. nach Bediirfnissen und Winschen fragen sowie

O 00 NN O\ \Li A W IN =

w
(3]

sozial: Ubereinstimmung zwischen Patient und Stellvertreter; emotional: Gefiihl der
Einbeziehung, Zufriedenheit mit Beratungen, Akzeptanz; kognitiv: Einwilligungsfahig-
keit, Informationsverstindnis oder -abruf, Wissen tiber Entscheidungsinhalt

73



3 Langversion der Leitlinie (Leitlinien-Gesamtdokument)

10. Aufklarung an individuellen Praferenzen des Patienten orientieren (vgl. Fe-
therstonhaugh et al. 2013; Flory und Emanuel 2004; Groen van de Ven et al.
2017; Kitwood 2013; Moye et al. 2006).

Zu einer wertschitzenden Kontextgestaltung zihlt auch die Riicksichtnahme auf
etwaige sensorische Beeintrachtigungen.

e N
Empfehlung 21

Ein wertschitzender Kontext in Aufklarung und Prifung der Einwilligungsfa-
higkeit soll vom Aufklirenden gestaltet werden (u. a. Blickkontakt aufnehmen
und halten, sich vorstellen, Sitzplatz anbieten, Ansprache mit Namen, Fragen
und Bedenken ernst nehmen, Riicksichtnahme auf etwaige sensorische Beein-
trachtigungen).

Starker Konsens

3.4.3.2 Unterstiitzung durch Bezugsperson

Die Unterstiitzung durch enge Bezugspersonen der entscheidenden Menschen
mit Demenz wird verschiedentlich thematisiert und als Bedarf formuliert. Kon-
krete Interventionsstudien, die die Effekte einer solchen Unterstitzung untersu-
chen, liegen allerdings bislang in der gesichteten Literatur nicht vor (Groen van
de Ven et al. 2017, Mastwyk et al. 2014, Innes et al. 2014). Ethisch ist hierbei kri-
tisch anzumerken, dass das Risiko einer unzuldssigen Beeinflussung besteht
(Scholten und Gather 2018).

3.4.3.3 Beriicksichtigung des Zeitrahmens

Zeitliche Aspekte konnen in der Kommunikation mit Menschen mit Demenz
eine wesentliche Rolle spielen. Hierbei ist u.a. zu beachten, dass im Tagesver-
lauf unterschiedliche Stimmung und kognitive Leistungsfahigkeit vorliegen
kann. Eine Durchfiihrung des Gesprichs nach Moglichkeit zum fiir den Patien-
ten idealen Zeitpunkt (zu entnehmen beispielsweise aus der Beobachtung oder
der Fremdanamnese zu Schwankungen der Leistungsfihigkeit im Tagesverlauf)
konnte demnach den Prozess der informierten Einwilligung unterstiitzen, derar-
tige Studien liegen allerdings bislang nicht vor. Auch eine Wiederholung des
Gesprichs zu einem spiteren Zeitpunkt, u.a. auch um ausreichend Zeit fir eine
Entscheidung zu ermdglichen, konnte unterstiitzend wirken. Auch hierzu liegen
bislang keine Studien vor. Respekt fiir das Tempo des Menschen mit Demenz
wird als klare Anforderung an die Informationsgabe in Entscheidungsprozessen
von Menschen mit Demenz formuliert (Groen van de Ven et al. 2017; Moye et
al. 2006). Unter Tempo verstehen Groen van de Ven et al. (2017), dass sich die
Sprechgeschwindigkeit sowie die fiir die informierte Einwilligung bendtigte
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Zeit an den Bedurfnissen des Patienten orientiert und dem jeweils individuellen
Tempo respektvoll begegnet wird.

e A

Empfehlung 22

Der zeitliche Rahmen fiir Aufklarung und Prifung der Einwilligungsfahigkeit
soll an das Tempo des Menschen mit Demenz angepasst werden.

Starker Konsens
A\ J

3.4.3.4 Schriftliche Hilfsmittel

Unterstiitzung durch die Hinzunahme schriftlicher Hilfsmittel wurde von Mast-
wyk et al. (2014) in einer qualitativen und von Mittal et al. (2007) sowie Rubright
et al. (2010) in quantitativen, kontrollierten Interventionsstudien untersucht. All
diese Studien kommen zu dem Schluss, dass schriftliche Zusammenfassungen der
Informationen den Prozess der informierten Einwilligung fiir Menschen mit
leichter Alzheimer-Demenz verbessern konnen; die Wiederholung der Informa-
tionen mithilfe von schriftlichen Zusammenfassungen und Simplifizierungen der
Kernelemente fiuhrte zu einem besseren Informationsverstandnis (Mittal et al.
2007; Rubright et al. 2010), Effekte auf die Einsichts- und Urteilsfahigkeit konnten
jedoch nicht nachgewiesen werden. Kim et al. (2002) verweisen zudem darauf,
dass Menschen mit Demenz besonders dann von schriftlichen Hilfsmitteln profi-
tieren, wenn diese in hoher Lesbarkeit und Grofdruck dargeboten werden. Zur
Erhéhung der Lesbarkeit kann beispielsweise auf Methoden der Plain Language
(u.a. Stableford und Mettger 2007) oder »Easy-to-read-and-understand-language«
(Inclusion Europe 2009) zurtckgegriffen werden. Studien zur Anwendung dieser
beiden Sprachformen bei Menschen mit Demenz liegen bislang allerdings nicht
vor. Eine Studie von Schatz et al. (2017) mit kognitiv unbeeintrichtigten alteren
Menschen verweist jedoch darauf, dass die Anwendung einer sogenannten »Elabo-
rated Plain Language« (Anwendung von Elaborationen und Reduzierung der
Komplexitat) das Verstindnis von einer schriftlichen Aufklarung in medizinische
Mafinahmen férdert. Deutliche Effekte der »Elaborated Plain Language« als ge-
sprochene Sprache auf das Verstindnis von alteren Menschen in einem anderen
Zusammenhang wurden zudem bereits von Kemper und Harden (1999) in einer
kontrollierten Interventionsstudie nachgewiesen. Die »Elaborated Plain Lan-
guage«, oder zu Deutsch elaborierte klare Sprache, basiert auf vier Grundelemen-
ten (vgl. Schatz et al. 2017; Kemper und Harden 1999; Wied et al. 2019):

1. Reduktion syntaktischer Komplexitit, d. h. kurze Sitze und nur einen Neben-
satz pro Hauptsatz verwenden, auf Schachtelsitze verzichten.

2. Semantische Elaborationen, was zum einen Wiederholungen beinhaltet, z. B.
indem man Schliisselbegriffe von Satz zu Satz »wandern« lasst, und zum ande-
ren Expansionen, z.B. die schrittweise Vermittlung von Informationen, die
aufeinander aufbauen.
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3. Beschrinkung des verwendeten Vokabulars, d.h. Fremdworter und Fachbe-
griffe durch allgemein verstindliche Begriffe ersetzen.

4. Berticksichtigung einer neutralen Prosodie (Intonation, Sprachrhythmus,
Sprachmelodie etc.), z.B. nicht sehr langsam sprechen, keine tibermafSigen
Pausen zwischen Sitzen/Wortern machen, die Stimmlage nicht kinstlich er-
héhen, nicht ibermifig betonen oder akzentuieren.

( )

Empfehlung 23

Schriftliche Zusammenfassungen der gegebenen Informationen sollten ange-
boten werden (dabei hohe Lesbarkeit, z. B. Grof8druck beachten).

Konsens
\ J
f D
Empfehlung 24
Eine klare in der Komplexitit reduzierte Sprache soll eingesetzt werden.
Konsens
N\ J

3.4.3.5 Visuelle Hilfsmittel (Anschauungsmaterial)

Murphy und Oliver (2013) untersuchten die Moglichkeit der Unterstiitzung mit-
hilfe von visuellen Hilfsmitteln in Alltagsentscheidungen in einer nicht kontrol-
lierten Studie mit kleiner Stichprobe. Sie verwendeten hierfiir ausschlieflich
emotionale Zielgrofen (Gefithl der Einbeziehung, Zufriedenheit mit Beratun-
gen, Akzeptanz). Sie kommen zu dem Schluss, dass visuelle Unterstiitzung mit-
hilfe sogenannter Talking Mats™ Gefiihle der Einbeziehung sowie die Zufrieden-
heit mit der Beratung verbessern. Knebel (2015) weist jedoch darauf hin, dass
abstrakte nonverbal-inhaltliche Informationen in Form von Piktogrammen die
Abstraktionsfahigkeit von Menschen mit Demenz iibersteigen kénnen und daher
nicht generell empfohlen werden kénnen, wenn ein verbessertes Informations-
verstindnis angestrebt wird. Zudem kann die Hinzunahme von Bildern neben
der verbalen Information als Dual Task interpretiert werden (> Kap. 3.4.2).

3.4.3.6 Technische Hilfsmittel

Die Wirksamkeit technischer Hilfsmittel wurde verschiedentlich untersucht und
fihrt zu unbefriedigenden Ergebnissen. Visuelle Prisentationen am Computer

33 Visualisierungstechnik, bei der mithilfe von Karten mit Bildern oder Symbolen durch
zeigen, bewegen oder platzieren die Kommunikation unterstiitzt werden soll (vgl.
http://www.talkingmats.com).
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(Mittal et al. 2007) wurden zwar als hilfreich befunden, waren einfachen schrift-
lichen Hilfsmitteln jedoch nicht tiberlegen. Video-basierte Entscheidungsunter-
stitzung (Volandes et al. 2009; Volandes et al. 2009) zeigte nur sehr kleine Ef-
fekte (Trend). Ein interaktives Webtool mit Chat und Schritt-fiir-Schritt-
Entscheidungsfunktion (Span et al. 2015) zeigte fir die Zielgruppe der Men-
schen mit Demenz Einschrinkungen in der Anwenderfreundlichkeit (Usability).
Auch in einer aktuellen Studie konnte gezeigt werden, dass der Einsatz von
Multimedia Tools im Vergleich zu einer herkdmmlichen Aufklirung keine si-
gnifikanten Effekte auf das unmittelbare Verstindnis oder die Einwilligungsfa-
higkeit von Menschen mit Alzheimer-Demenz hat (Palmer et al. 2018).

Insgesamt scheinen technische Hilfsmittel den schriftlichen Hilfsmitteln be-
ziiglich der relevanten Zielgroen nicht tiberlegen zu sein; dies wurde allerdings
bislang nur von Mittal et al. (2007) im direkten Vergleich untersucht. Die An-
wenderfreundlichkeit solcher technischer Hilfsmittel kann auf Basis der bisheri-
gen Studien als eingeschrankt angenommen werden. Flory und Emanuel (2004)
verweisen in diesem Zusammenhang auf den Bedarf an personlichen Interaktio-
nen.

3.5 Setting

Dieses Kapitel behandelt die Wechselwirkung zwischen dem Patienten (Person)
und dem Setting (Umwelt), in dem die informierte Einwilligung (Person-Um-
welt-Austausch) stattfindet. Dabei werden sowohl handlungsbezogene (z.B.
Kommunikation) als auch erlebensbezogene (z.B. sich dem Arzt verbunden fiih-
len) Austauschprozesse beachtet. In Bezug auf das Setting der informierten Ein-
willigung sind sowohl rdumliche als auch soziale Umwelten zu beachten. Die
raumliche Umwelt bezieht sich im Sinne der Leitlinie besonders auf riumliche
(und dingliche) Merkmale der Rdume (z.B. Arztzimmer), in denen die infor-
mierte Einwilligung stattfindet. Soziale Umwelten umschliefen alle anwesenden
oder auf die Situation einwirkenden Personen (z.B. Arzt, Angehoriger). Neben
den raumlich-sozialen Umwelten sind zudem Einfliisse der natiirlichen Umwelt
(u.a. Wetter, Klima, Temperatur, Lichteinfall etc.) sowie der kulturell-zivilisatori-
schen Umwelt (z. B. Tradition, Sprache, Technik) auf eine konkrete Situation zu
beachten (Hellbrick und Kals 2012).

3.5.1 Kommunikation in der informierten Einwilligung

Die informierte Einwilligung ist ein kommunikativer Entscheidungsprozess.
Kommunikative Einschrinkungen kénnen in der Arzt-Patient-Kommunikation
durch eine Anpassung der Umwelt an den jeweiligen Patienten kompensiert wer-
den, indem je nach individuellem Bedarf soziale oder rdumlich-dingliche Unter-
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stiitzung bereitgestellt wird, um den Patienten zu einer selbstbestimmten, rechts-
kraftigen Entscheidung zu befihigen (Haberstroh und Oswald 2014).

Einem validierenden Umgang mit Menschen mit Demenz sind im Arzt-Pa-
tienten-Gesprich allgemein und in Situationen, in denen die Einwilligung zu Be-
handlungen im Fokus steht ganz speziell, sicher deutliche Grenzen gesetzt. Diese
sind je nach Setting (Alltag in einer pflegerischen Versorgungseinrichtung, Am-
bulanz, Allgemeinarztpraxis) mehr oder weniger stark ausgeprigt. Entscheidend
sind zum einen spezifische Kompetenzen, die eine emphatische und wertschit-
zende Kommunikation mit von Demenz betroffenen Patientengruppen ermogli-
chen, aber vielfach nur unzureichend bekannt und verfigbar sind (Howler
2007). Zum anderen stellt auch der Faktor Zeit eine entscheidende Einflussgrofie
dar (Rixen et al. 2015, S.144). Es gibt jedoch einfache Kommunikationsregeln,
die an die verschiedenen Situationen in der arztlichen, pflegerischen und thera-
peutischen Praxis ankntpfen und dazu beitragen, diese im Sinne eines wertschat-
zenden Umgangs zu gestalten.

Ein besonderes Augenmerk ist dabei auf die dufleren Bedingungen zu legen:

. Gespriche in einer ruhigen, ungestorten Atmosphare.

. Mit ausreichend Zeit kann Unruhe und Druck aus der Situation genommen
werden und das Gefithl von Unsicherheit und Angst beim Menschen mit De-
menz verringert werden (Rixen et al. 2015, S. 128 ff.).

3. Gentigend Licht (keine Schlagschatten) und eine tbersichtliche, helle Raum-
gestaltung sind forderliche Faktoren bei der Gestaltung der Kommunikation
mit Menschen mit Demenz (Noelke 2017).

4. Das Sicherheitsgefithl wird oft auch erhoht, wenn das Gesprach an vertrauten

Orten stattfindet oder wenn nahestehende Personen beim Gesprich anwesend

sein konnen. Allerdings muss dafiir das Einverstindnis des Patienten einge-

holt werden und es ist auch nicht immer forderlich (Howler 2007).

o =

Empfehlung 25

Um das Sicherheitsgefithl der Menschen mit Demenz zu erhéhen und eine
forderliche Kommunikationsatmosphire zu schaffen, sollten dufSere raumliche
(z.B. ungestorte Atmosphire, ausreichende Beleuchtung, bekannte Orte) und
soziale Bedingungen (z.B. Anwesenheit von Vertrauenspersonen) beriicksich-
tigt werden.

Starker Konsens

Durch folgende Mafinahmen kann die Aufmerksamkeit fir die Gesprichsinhalte
von Menschen mit Demenz verbessert werden:

e zugewandte Sitzhaltung auf Augenhohe und
* cin Abstand von 1-2 Armlingen.
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Die Informationsaufnahme von Menschen mit Demenz lasst sich durch folgende
Mafnahmen verbessern:

¢ langsame und eindriickliche Sprache,
e klare Artikulation und
e mehrfachem Wiederholungen der zentralen Aussagen.

Durch die Bertcksichtigung dieser Maflnahmen bricht der Gesprichskontakt
dann weniger oft ab. Angstliche, abwehrende oder aggressive Reaktionen sind vor
allem als Zeichen fir die emotionale Erreichbarkeit des Menschen mit Demenz
zu werten und es geht im weiteren Gesprachsverlauf darum, diese Gefiithle nicht
zu negieren, sondern sie durchaus zu benennen und ihnen einen angemessenen
Raum zu geben. Die Rickkehr zum eigentlichen Gesprichsanlass und -inhalt ist
einfacher mdglich, wenn emotionale Zustinde wahr- und ernstgenommen wer-
den (Howler 2007). Emotionen entstehen durch bewusste oder unbewusste Wahr-
nehmungen. Das Wahrnehmen der Emotionen wird begleitet mit physiologi-
schen Veranderungen, spezifischen Kognitionen, subjektiven Gefiihlserleben und
reaktiven Verhaltenstendenzen der betroffenen Person. Art und Inhalt einer Emo-
tion hingt dabei vom individuellen Hintergrund des Betroffenen ab, sodass des-
sen Wertehorizont, sofern moglich, Bertcksichtigung finden sollte. Liegen ent-
sprechende Erfahrungswerte vor, kann die Art und Weise der Themensetzung
bereits so gewihlt werden, dass erwerbbare Reaktionen auf kommunizierte Inhal-
te von vornherein Beriicksichtigung finden.

e A

Empfehlung 26

Bei stellvertretenden Entscheidungen sollten personliche Wertvorstellungen,
religiose, spirituelle und weltanschauliche Uberzeugungen des Menschen mit
Demenz beriicksichtigt werden.

Starker Konsens
A\ J

Es gibt bis heute keine Erhebungen dazu, wie haufig Fremdsprachen im Rahmen
der Patientenaufklarung verwendet werden miss(t)en. Geht man jedoch von ei-
nem Anteil von 4 % an Personen mit geringen Deutschkenntnissen an der Ge-
samtbevolkerung aus (Meyer 2004), dann miissten bei geschitzt 16 Mio. Aufkla-
rungsgespriachen rund 640.000 Gespriche mit Personen gefiihrt worden sein, die
auf Deutsch nicht rechtlich wirksam in die Behandlung einwilligen konnten. Bei
diesen Patienten ist aus rechtlicher Sicht die Beiziehung einer sprachkundigen
Person erforderlich, die als Dolmetscher fungiert (Erlinger 2003). Tatsachlich
wird jedoch nur ein Teil dieser Gespriche in anderen Sprachen oder unter Zuhil-
fenahme von Sprachmittlern stattgefunden haben. Es ist davon auszugehen, dass
nichtdeutschsprachige Patienten hiufig auf Deutsch aufgeklirt werden und die
Aufklarungsgesprache damit nicht die rechtlichen Vorgaben erfiillen. Festzuhal-
ten ist, dass »Millionen von Mitgliedern der gesetzlichen Krankenkassen andere
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Sprachen besser beherrschen als die deutsche und ihnen aufgrund eingeschrank-
ter Deutschkenntnisse grundlegende Leistungen der Krankenkassen, wie etwa
das arztliche Anamnesegesprich oder die Risikoaufklirung, nicht in gleichem
Umfang zuginglich sind wie deutschsprachigen Patienten« (Meyer und Thiese-
mann 2017, S.259). Trotzdem werden Sprachbarrieren bis heute meist durch Im-
provisation tberwunden, in dem Angestellte oder Angehorige mit entsprechen-
den Sprachkenntnissen als Mittler eingesetzt werden, oder indem man die
Verstehensprobleme der Patienten stillschweigend ignoriert (Meyer und Thiese-
mann 2018). Wie viele von ihnen zudem noch kognitive Einschrinkungen ha-
ben — und in welchen sozialen und rdumlich dinglichen Umwelten diese Aufkla-
rungsgesprache stattfinden - ist unbekannt.

Rechtliche Vorgabe 5

Kann ein Mensch mit Demenz aufgrund bestehender Sprachbarrieren nicht
rechtlich wirksam in die Behandlung einwilligen (z.B. aufgrund geringer
Deutschkenntnisse), muss eine sprachkundige Person einbezogen werden, die
als Dolmetscher/in fungiert (§ 630e Abs.2 Nr.3 BGB).

Gerade bei Menschen mit Demenz ist Gber die reine Arzt-Patient-Kommunika-
tion hinaus die Kommunikation mit begleitenden Angehoérigen bzw. Betreuern
im Informed Consent bedeutsam, aber bislang kaum wissenschaftlich unter-
sucht. Berichte und Erfahrungen aus der Praxis lassen vermuten, dass begleiten-
den Angehorigen bzw. Betreuern im Informed Consent-Prozess zumeist die Rol-
le des Stellvertreters und hierbei insbesondere die Rolle des stellvertretenden
»Unterschreibers« zuteil wird. Inwiefern die erhaltenen Informationen in der zu-
meist knappen Zeit ausreichen, um eine zufriedenstellende stellvertretende Ent-
scheidung zu treffen oder gar den Patienten bei einer selbstbestimmten Entschei-
dung zu unterstiitzen, kann in Frage gestellt werden (Muders et al. 2014).

Die Anwesenheit von mehr als einem Gesprachspartner — und damit auch die
Anwesenheit von Angehoérigen in der informierten Einwilligung — kann gemaf
Perry und Hodges (1999) als Dual Task bezeichnet werden. Defizite in der Dual
Task-Leistung sind Frihmerkmale einer Demenz, die jedoch durch adiquates
Training verbessert werden konnen (Schwenk et al. 2010). In der informierten
Einwilligung stellt sich fiir den aufklirenden Arzt die Herausforderung, dass die-
ser entscheiden muss, ob die Vorteile der Anwesenheit eines Angehorigen (z. B.
Forderung eines Sicherheitsgefithls auf Beziehungsebene) deren Nachteile (z.B.
Dual Task) tberwiegen (» Kap. 3.4).

3.5.2 Einflusse des Settings auf die Beurteilung von
Einwilligungsfahigkeit

Bisherige Studien konnten zeigen, dass die Ergebnisse aus standardisierten Erhe-
bungen der Einwilligungsfahigkeit in Zusammenhang stehen mit den Ergebnis-

80



3.6 Vorausplanung und Stellvertretung

sen aus neuropsychologischen Testungen (Dymek et al. 1999; Gurrera et al. 2006;
Marson et al. 1996). Als entscheidender Pradiktor der Einwilligungsfahigkeit gilt
der Schweregrad der Demenz. Beziiglich der Beurteilung der Einwilligungsfahig-
keit bei leichter Alzheimer-Demenz zeigen sich jedoch groffe Unterschiede zwi-
schen Studien. Wihrend z. B. Moye et al. (2004) und Huthwaite et al. (2006) be-
richten, dass tiber 90 % ihrer Studienteilnehmer mit leichter Alzheimer-Demenz
noch dazu in der Lage waren, sich entsprechend den gesetzlichen MafSstaben in
Entscheidungen tiber medizinische Maffnahmen einzubringen, kamen andere
Studien zu dem Schluss, dass schon bei leichter Demenz oder sogar leichten ko-
gnitiven Beeintrichtigungen die Einwilligungsfihigkeit nicht mehr als gegeben
angenommen werden konne und es einer genaueren Prifung bedarf (etwa Karla-
wish et al. 2005; Pruchno et al. 1995; Etchells et al. 1999). Eine Analyse des Vor-
gehens zur Beurteilung der Einwilligungsfihigkeit in den genannten Studien
weist darauf hin, dass Moye et al. (2004) und Huthwaite et al. (2006) in der
Beurteilungssituation ein Gedichtnis-entlastendes Setting gestalteten, wahrend
Karlawish et al. (2005), Pruchno et al. (1995) sowie Etchells et al. (1999) dies
nicht taten (vgl. Haberstroh et al. 2014). Die personlichen Voraussetzungen
(hier: Fihigkeiten) eines Patienten stehen demnach in Wechselwirkung mit dem
Setting (Umwelt) — d.h., das Setting nimmt einen entscheidenden Einfluss da-
rauf, ob ein Patient eine selbstbestimmte Entscheidung treffen kann oder nicht.
In den Kapiteln 3.4 (» Kap. 3.4) und 3.5.2 (» Kap. 3.5.2) wurden bereits einige
unterstiitzende Maffnahmen zur Verbesserung der Person-Umwelt-Passung her-
geleitet und als Empfehlungen formuliert. Neben diesen konkreten unterstitzen-
den Mafinahmen sollte der Beurteiler der Einwilligungsfahigkeit stets auch seine
eigene beeinflussende Rolle im Setting reflektieren. Haberstroh und Miiller
(2017), Kim et al. (2002) und Marson et al. (2000) untersuchten diesbeziiglich
die Einflisse des Beurteilenden auf die (beurteilte) Einwilligungsfahigkeit von
Menschen mit Demenz: je nach disziplindrem Hintergrund, Autonomiekonzept
und Kenntnis der rechtlichen Standards kann das Urteil iber die Einwilligungs-
fahigkeit eines Menschen mit leichter Demenz sehr unterschiedlich, gar gegentei-
lig ausfallen.

3.6 Vorausplanung und Stellvertretung

3.6.1 Stellvertretende Entscheidungsfindung

Einwilligungsfihigkeit und Einwilligungsunfihigkeit sind keine einer Person an-
dauernd innewohnenden Eigenschaften (» Kap. 3.4). Allein aus der Diagnose
»Demenz« lisst sich nicht auf (dauernde) Einwilligungsunfihigkeit schliefen,
vielmehr ist auch hierbei umgebungs-/situationsbezogen, personenbezogen und
insbesondere je nach Komplexitit der indizierten (drztlichen) Maffnahme genau
mit der zu behandelnden Person in einer fir sie (mdglichst) verstindlichen
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Form abzuklaren, ob sie die Situation und die vorgeschlagene Mafinahme erfasst,
eine Entscheidung treffen sowie diese kommunizieren kann.

Im Folgenden werden Situationen, die im Behandlungsalltag bei Menschen
mit Demenz auftreten kdnnen, anhand des geltenden Rechts eingeordnet.

1. Vorgehen bei festgestellter Einwilligungsunfidhigkeit

Rechtliche Vorgabe 6

Ist eine Person bezogen auf die geplante medizinische Mafinahme aktuell ein-
willigungsunfahig, muss geprift werden, ob fiir die auf arztliche Indikation
beruhende geplante Behandlung eine Willensduflerung in einer Patientenver-
figung niedergelegt wurde. Diese ist dann nicht mafgeblich, wenn sie wider-
rufen wurde oder aber der Patient durch sein Verhalten zum Ausdruck
bringt, dass er sich nicht an sie gebunden fithlen mochte (§ 1901a BGB; vgl.
auch Kapitel 3.6.3 (» Kap. 3.6.3) zum Verfahren).

2. Vorgehen im Notfall

Rechtliche Vorgabe 7

In Notfallsituationen, in denen der Wille der Person nicht bekannt und er-
mittelbar ist, sind die unaufschiebbaren arztlich indizierten MafSnahmen ein-
zuleiten, wenn sie ihrem mutmafllichen Willen entsprechen. Die Frage der
Unaufschiebbarkeit darf sich nur aus der Behandlungsnotwendigkeit des Pa-
tienten und nicht aus zeitlich-organisatorischen Griinden ergeben (§ 630d
Abs.1 S.2-4 BGB).

Die Behandlung im Notfall ist im Zweifel immer auf die Erhaltung des Lebens
und bestmogliche medizinische und pflegerische Versorgung gerichtet, soweit
sie fir die unmittelbare Abwehr von Gefahren fiir das Leben und die Gesundheit
der Person erforderlich sind.

Rechtliche Vorgabe 8
Arztlich indizierte Mafnahmen, die keinerlei Aufschub dulden, sind durchzu-

fihren, wenn sie dem mutmaflichen Willen der Person entsprechen (§ 630d
Abs.1 Satz 4 BGB).
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Rechtliche Vorgabe 9

Die Anderung des Behandlungsziels von der Erhaltung des Lebens zur pallia-
tiven Begleitung ist dann zu vollziehen, wenn ein entsprechender Patienten-
wille eindeutig feststeht oder festgestellt wird. Die Anderung des Behand-
lungsziels kann aber auch aus medizinischen Griinden oder aus Griinden der
Feststellung der Anderung des mutmafSlichen Willens des Patienten notwen-
dig werden. Zur Feststellung sind nach Mdglichkeit auch Personen des Ver-
trauens des Patienten zu beteiligen (vgl. § 1901b Abs.2 BGB**).

Rechtliche Vorgabe 10

Behandlungsmaffnahmen, die in einer unaufschiebbaren Notfallsituation er-
griffen wurden, miissen nach Abklingen der Notfallsituation daraufhin tber-
priift werden, ob sie weiter indiziert und vom Patientenwillen getragen wer-
den. Ist eine Person auch nach Abklingen der Notfallsituation auferstande,
selbst respektive mithilfe rechtlicher Assistenz eine wirksame Einwilligung ab-
zugeben und ein Vorsorgebevollmachtigter nicht vorhanden ist, ist die Ein-
richtung einer gesetzlichen Betreuung beim Betreuungsgericht anzuregen.
Dauert der Notfall an, ist gegebenenfalls eine Entscheidung des Betreuungs-
gerichts gemafd § 1846 BGB einzuholen (§ 630e Abs. 1 Satz 1 BGB).

Rechtliche Vorgabe 11

Ein Vertreter des Patienten (Vorsorgebevollmachtigter oder Betreuer) muss in
den gesamten Behandlungsprozess und von Anfang an einbezogen werden.
Dies gilt auch zum Zeitpunkt der Notfallbehandlung. Dieser hat, so eine Ent-
scheidung des Patienten selbst auch mit seiner Hilfe nicht mdglich ist, die
Einwilligung fiir den Patienten zu erteilen (§ 1901 BGB, § 167 BGB, § 1904
Abs. 5 BGB).

34 BGH-Beschluss vom 17.09.2015 Az. XII ZB 202/13 Rn 18f,; vgl. auch Lipp 2016, S. 848:
einschligig dazu sind die Grundsitze der BAK zur irztlichen Sterbebegleitung, Ande-
rung des Behandlungsziels kann auch aus medizinischen Griinden notwendig werden,
die Anderung wird von Arzt und Patient gemeinsam festgelegt, wenn der Patient dazu
nicht in der Lage ist, muss dies mit seinem Vertreter erfolgen, nur im Notfall nach
dem mutmafSlichen Patientenwillen.
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3. Vorgehen bei fehlender Patientenverfiigung

Rechtliche Vorgabe 12

Ist keine Patientenverfigung vorhanden, liegen auch keine Dokumente im
Sinne einer gesundheitlichen Versorgungsplanung vor und/oder sind in die-
sen Verfiigungen keine Bestimmungen enthalten, die die aktuelle Situation
betreften, ist die Einwilligung eines Stellvertreters einzuholen (§ 630d Abs. 1
Satz 2 BGB), der an seiner Entscheidung den Patienten zu beteiligen hat (bei
Bevollmichtigung aus Auftragsrecht §§ 665,666 BGB, bei Betreuung aus
§ 1901 Abs. 3 Satz 3 BGB).

4, Befugnisse eines Stellvertreters

Als Stellvertreter kommt ein (Vorsorge-)Bevollmichtigter oder ein vom Gericht
bestellter rechtlicher Betreuer infrage.

Rechtliche Vorgabe 13

Die Stellvertreter sind nur dann befugt, eine Einwilligung des Patienten zu er-
setzen, wenn die Vorsorgevollmacht oder der Aufgabenkreis eines rechtlichen
Betreuers Aspekte der Gesundheitsfiirsorge umfassen (§§ 167, 1902 BGB). Ist
dies nicht der Fall, ist bei Gericht eine Erweiterung des Aufgabenkreises oder
die Einrichtung einer Betreuung anzuregen. Ist eine Entscheidung unauf-
schiebbar, ist bei schwerwiegenden Entscheidungen das Betreuungsgericht ge-
mafS § 1846 BGB einzuschalten.

Rechtliche Vorgabe 14

Eine Vollmacht bedarf der ausdriicklichen, schriftlichen Auffithrung von Be-
fugnissen zur Einwilligung in arztliche Mafinahmen, wenn diese mit nicht
unerheblichen Risiken verbunden oder mit schwerwiegenden Folgen verbun-
den sein konnen (§ 1904 Abs. 5 BGB). Fur andere, unproblematische arztliche
Mafnahmen ist auch eine mindlich erteilte Vollmacht giiltig (§ 167 BGB).
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5.

Aufklarungspflicht gegeniiber dem Stellvertreter

Rechtliche Vorgabe 15

Der Stellvertreter ist ebenso zu informieren und aufzuklaren wie der Patient
selbst. Er kann auf die Aufklarung anders als der Patient nicht verzichten. (Be-
handlungsvertrag §§ 630a—f BGB, insbesondere § 630e Abs.4 BGB).

Aufgaben des Stellvertreters

Rechtliche Vorgabe 16

Aufgabe des Stellvertreters ist es, den Willen der betroffenen Person zur Gel-
tung zu bringen. Er ist ebenso wie der Arzt an eine Patientenverfligung ge-
bunden und hat aktuell und in der Vergangenheit gedufferte Behandlungs-
wiinsche zu beriicksichtigen, wenn diese nicht zu einer (erheblichen)
Selbstschadigung der Person fiihren (vgl. dazu unten Vorgabe 19). Er hat die
Person zu beraten und bei ihrer Willensbildung zu unterstitzen (§ 1901
Abs.2 und 3 BGB, § 1901a Abs.1 Satz 2 BGB).

Rechtliche Vorgabe 17

Der Stellvertreter (Vorsorgebevollmachtigter oder Betreuer) hat den aktuellen
Behandlungswunsch der betroffenen Person zu ermitteln. Steht dieser
Wunsch im Widerspruch zu den Festlegungen in einer Patientenverfiigung,
hat er zu ermitteln, ob durch die Auferung des Patienten die Patientenverfi-
gung widerrufen wird. Dies kann zu einem Zeitpunkt geschehen sein, zu der
die Person bezogen auf die Behandlungsmafinahme noch einwilligungsfahig
war. Dies kann auch unmittelbar vor der Durchfithrung der geplanten Maf-
nahme der Fall sein (§ 1901 Abs. 2 und 3 BGB).

Rechtliche Vorgabe 18

War die Person zu dieser Zeit nicht einwilligungsfahig und ist sie es ebenso
wenig aktuell hinsichtlich der Bestimmungen in der Patientenverfiigung, so
haben Stellvertreter und Arzt zu priifen, ob die »bei Abfassung der Patienten-
verfugung zugrunde gelegten Umstdnde sich so erheblich verdndert haben,
dass die frithere selbstverantwortlich getroffene Entscheidung mit der jetzigen
Lebenssituation nicht mehr korrespondiert« (Palandt-Gotz § 1901a BGB Rn
22 a.E.). Ist dies der Fall, haben sie den aktuellen Behandlungswunsch zu be-
achten.
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Rechtliche Vorgabe 19

Wiirde die Befolgung des aktuellen Behandlungswunsches im Gegensatz zu
frither getroffenen Festlegungen in einer Patientenverfiigung oder einem fri-
her mindlich geduflerten Behandlungswunsch stehen, ist der aktuelle Be-
handlungswunsch zu bericksichtigen. Schadigt allerdings der aktuelle Be-
handlungswunsch im Gegensatz zu der friheren Festlegung in der
Patientenverfiigung oder einem frither bei vorhandener Einwilligungsfahig-
keit miindlich geduferten Behandlungswunsch die Gesundheit oder das Le-
ben der Person erheblich, hat der Stellvertreter die Person entsprechend den
friheren Bestimmungen entgegen ihrem aktuellen Wunsch behandeln zu las-
sen, denn dann ist davon auszugehen, dass die »gewiinschte Selbstschadi-
gung« auf der fehlenden Einwilligungsfahigkeit beruht (§ 1901 Abs. 2-3).

Rechtliche Vorgabe 20

Bei einer Behandlung gegen oder ohne den aktuellen Wunsch sind die Be-
stimmungen uber die Zwangsbehandlung nach § 1906a BGB zu beachten,
also ggfs. gerichtliche Genehmigungen einzuholen (§ 1906a Abs.2 BGB).

7. Pflicht zur Ermittlung der Préferenzen und Wertvorstellung des
Patienten

Rechtliche Vorgabe 21

Ist ein aktueller Patientenwille nicht feststellbar, ist anhand konkreter Um-
stande zu ermitteln, welches die Praferenzen der Person in einer solchen Si-
tuation sein wiirden, ware die Person auflerungsfihig. Hierzu sollen (weitere)
nahe Angehorige und Vertrauenspersonen befragt werden, wenn hierzu Zeit
ist. Frithere miindliche und schriftliche Auerungen der Person, ethische und
religiose Uberzeugungen und sonstige personliche Wertvorstellungen sind zu
berticksichtigen.

Diskutiert und teilweise bereits angewendet werden auch sog. Vertreterverfi-
gungen, in denen rechtliche Vertreter fir nicht einwilligungsfahige Patienten
stellvertretend eine Vorausverfigung verfassen, die — insbesondere auch in Not-
fallsituationen oder in Situationen, in denen rechtliche Vertreter nicht erreichbar
sind — herangezogen werden kann, um gemafs dem mutmaflichen Willen des
Patienten zu entscheiden (in der Schmitten et al. 2015).
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Vorgehen bei Ubereinstimmung von Arzt und Stellvertreter

Rechtliche Vorgabe 22

Kommen der behandelnde Arzt und der Stellvertreter zu einer tbereinstim-
menden Feststellung respektive Interpretation der Behandlungswiinsche der
Person, die deren Willen und Priferenzen entspricht, wird auch ohne Ein-
schaltung des Gerichtes durch die stellvertretende Einwilligung die Maffnah-
me rechtlich legitimiert und rechtmafig.

Vorgehen bei unterschiedlicher Auffassung von Arzt und
Stellvertreter

Rechtliche Vorgabe 23

Sind Arzt und Stellvertreter unterschiedlicher Auffassung tber die Behand-
lungswiinsche der Person und verweigert der Stellvertreter daher die Einwilli-
gung in eine aus Sicht des Arztes indizierte MafSnahme, sollte der Arzt zumin-
dest bei bedeutsameren MafSnahmen den Stellvertreter veranlassen, ein
gerichtliches Genehmigungsverfahren zu érztlichen Maffnahmen anzuregen,
damit das Betreuungsgericht die Behandlungswiinsche der Person ermittelt
(§ 1904 BGB).

Rechtliche Vorgabe 24

Halt der Arzt die Verweigerung einer Einwilligung zu einer indizierten Maf-
nahme fir unzutreffend sowie mit den Behandlungswiinschen der Person fiir
nicht vereinbar und lehnt der Stellvertreter eine Anrufung des Betreuungs-
gerichts ab, so sollte der Arzt seinerseits das Gericht informieren und eine
Uberpriifung anregen. Dies gilt in jedem Fall dann, wenn irreversible gesund-
heitliche Schadigungen drohen, die vom Patienten nach den bekannten Be-
handlungswiinschen nicht antizipiert wurden (§ 1904 BGB).

3.6.2 Feststellung des aktuellen Behandlungswunsches

In jeder Situation und in jedem Einzelfall ist eine Person als Triger der grundge-
setzlichen Freiheiten zu sehen. Einstellungen und Sichtweisen dirfen und kon-
nen sich unter dem im Blickwinkel dieses freiheitlichen Menschenbildes auf den
weltoffenen Menschen jederzeit dndern. Eine jede Person ist in ihrer Personlich-
keit, ihren Anliegen und Winschen vor diesem Hintergrund jederzeit ernst zu
nehmen.
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Aktuelle Behandlungswiinsche und Anliegen kénnen daher nur durch andere
Entscheidungsprozesse verdringt werden, wenn bestimmte strenge Voraussetzun-
gen gegeben sind.

Zur Ermittlung aktueller Behandlungswiinsche ist die jeweilige Entschei-
dungssituation und das Setting mafigeblich. Wesentlich beteiligt hierbei ist der
Behandler, der mit seinem Erfahrungswissen und seiner Empfindung fiir die
konkrete Situation und die Person Schlisselfigur bei der Erlangung von Erkennt-
nissen iber aktuelle Behandlungswiinsche ist.

Unter Ruckgriff auf das Erfahrungswissen von Behandlern sind folgende Fak-
toren mafigeblich zur Interpretation des Behandlungswunsches:

* Der Ausdruck der Person als Mensch

¢ Eindruck und Einordnung der aktuellen Situation in Bezug auf bisherige ver-
gleichbare Situationen und die Beziehung zwischen Behandler und der Per-
son

¢ Gefithle und Empfindungen im zwischenmenschlichen Verhiltnis, die zwi-
schen Behandler und behandelnder Person offenbar werden

* Verhaltensweisen der Person innerhalb der Entscheidungssituation auch im
Vergleich zum Verhalten auSerhalb dieser

* Gesichtsausdruck und Gesten u. a.

Ziel ist es, die Person in ihrer moglicherweise aufgrund von Personlichkeitsent-
wicklung oder aktuellen Erfahrungen auch im Zusammenhang mit einer Erkran-
kung stattfindenden Transformation wahrzunehmen und ernstzunehmen und
das Erfahrungswissen des Behandlers als entscheidenden Bezugspunkt mit ein-
flieen zu lassen. Ein Riickgriff auf dieses Erfahrungswissen erscheint unverzicht-
bar, wenn auch ein gewisses Risiko paternalistischer Tendenzen in der Beriick-
sichtigung dieser hermeneutischen Dimension besteht.

3.6.3 Patientenverfiigungen: Empfehlungen zur
Umsetzung

3.6.3.1 Allgemeines Vorgehen

Rechtliche Vorgabe 25
Dem in einer Patientenverfiigung ausgedriickten, durch Auslegung ermittel-

ten Patientenwillen muss Geltung verschafft werden, wenn die Gultigkeitskri-
terien gem. § 1901a Abs. 1 BGB erfiillt sind™.

35 BGH-Beschluss vom 14.11.2018 Az. XII ZB 107/18 Leitsatz b: Der Patientenwille ist
durch Auslegung auf Grundlage der Patientenverfiigung zu ermitteln.
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Eine Patientenverfigung ist eine vorsorgliche schriftliche Willenserklarung, mit
der eine einwilligungsfahige Person zum Ausdruck bringt, welche medizinischen
Behandlungen sie sich wiinscht, wenn sie nicht mehr einwilligungsfahig ist (siche
auch Bundesirztekammer 2018). Wenn der Patientenwille schriftlich eindeutig
zum Ausdruck gebracht worden ist und bestimmte Gultigkeitskriterien (> Kap.
3.6.3.3) erfillt sind, dann muss der in der Patientenverfiigung zum Ausdruck ge-
brachte Wille von beteiligten Arzten, dem rechtlichen Betreuer oder Bevollmach-
tigten (im Folgenden zusammengefasst als »rechtlicher Vertreter«) und Angehdri-
gen beachtet und die Patientenverfligung dementsprechend umgesetzt werden.
Maf3geblich fiir die Behandlungsentscheidung ist der Patientenwille.

Die Behandlungsentscheidung soll dann auf Grundlage eines Gesprichs zwi-
schen dem rechtlichen Vertreter und dem Arzt erfolgen (Bundesirztekammer
und Zentrale Ethikkommission bei der Bundesarztekammer 2018).

3.6.3.2 Rollenzusténdigkeiten

Rechtliche Vorgabe 26

Der behandelnde Arzt und der rechtliche Betreuer sollen auf Grundlage der
in der Patientenverfiigung getroffenen Festlegungen in einem gemeinsamen
Gesprich oder sonstigem Austausch (z.B. per E-Mail) erortern, welche Be-
handlungsentscheidung getroffen werden soll. Die Aufgabe des behandelnden
Arztes ist, zu priifen, ob die in der Patientenverfiigung beschriebene Behand-
lung medizinisch indiziert ist. Die primdre Aufgabe des rechtlichen Vertreters
ist es, den Patientenwillen festzustellen und dem in der Patientenverfiigung
festgelegten Willen im Gesprach mit dem Arzt oder in einem inhaltlichen
Austausch »Ausdruck und Geltung zu verschaffen« (§ 1901a, Abs.1 BGB,
§ 1901b Abs. 1 Satz 2 BGB).

Verschiedene Personen sind daran beteiligt, die Patientenverfiigung auf ihre Be-
deutung und Giltigkeit zu prifen. Wichtige Aufgaben bei der Umsetzung kom-
men insbesondere dem rechtlichen Vertreter und dem Arzt sowie den ggf. an
der Versorgung beteiligten Pflegenden zu.

Der rechtliche Vertreter hat u. a. die Aufgabe, den Willen des Patienten festzu-
stellen und dabei die Situationsbezogenheit der Patientenverfiigung zu prifen.
Er soll prifen, ob die im Folgenden benannten Anforderungen an Patientenver-
figungen tatsichlich erfille sind. Der rechtliche Vertreter hat laut Gesetz die pri-
mare Aufgabe, dem in der Patientenverfigung festgelegten Patientenwillen »Aus-
druck und Geltung zu verschaffen«. Die Ermittlung des Patientenwillens ist eine
Voraussetzung dafiir. Weiterhin hat er insbesondere zu priifen, ob tatsichlich die
in der Patientenverfiigung beschriebene Lebens- und Behandlungssituation vor-
liegt. Ist dies der Fall, so ist es seine Aufgabe, die Patientenverfiigung umzusetzen
bzw. die Umsetzung der Maffnahme zu veranlassen. Seine Aufgabe ist es also, da-
fir Sorge zu tragen, dass der in der Patientenverfiigung festgelegte Wille des Be-

89



3 Langversion der Leitlinie (Leitlinien-Gesamtdokument)

treuten beachtet wird. Der rechtliche Vertreter ist auf den Sachverstand des Arz-
tes angewiesen, um die Relevanz der Patientenverfiigung fiir die gegebene Situa-
tion zu priifen. Angehdrige (bzw., da der Bevollmichtigte hdufig ein Angehori-
ger ist, weitere Angehdrige) hat er allenfalls heranzuziehen, wenn Unklarheiten
tber die Interpretation der Patientenverfigung bestehen. Fir die Beantwortung
der Frage, ob die Patientenverfiigung auf die gegebene Situation zutrifft, sind je-
doch die bzw. weitere Angehdrige(n) nicht zustindig. Thre Einbeziehung kdnnte
im Gegenteil dazu fithren, dass der Patientenwille verfalscht wird.

Die Aufgabe des Arztes besteht darin zu prifen, ob die genannten Mafinah-
men medizinisch indiziert sind. Wenn Behandlungen nicht indiziert sind, sind
positiv eingeforderte Behandlungen auch dann nicht durchzufiithren, wenn sie in
der Patientenverfigung benannt werden. Die Indikationsstellung ist der Umset-
zung der Patientenverfigung insofern vorgelagert. Weiterhin ist es aber auch
Aufgabe des Arztes, die Verbindlichkeitsvoraussetzungen der Patientenverfiigung
neben dem rechtlichen Vertreter zu prifen. Er nimmt insofern zusitzlich zu
dem rechtlichen Vertreter eine Kontrollfunktion ein. Das Betreuungsgericht ist
bei drohenden erheblichen Selbstschiadigungen einzubeziehen, wenn Arzt und
rechtlicher Vertreter zu einer unterschiedlichen Auslegung der Patientenverfi-
gung kommen (§ 1904 Abs.1, 12 und 4 BGB).

3.6.3.3 Priifung der Verbindlichkeit

Im Folgenden soll erldutert werden, welche Anforderungen an Form und Inhalt
einer Patientenverfiigung zu stellen sind, damit davon ausgegangen werden kann,
dass sie verbindlich ist (vgl. Verrel 2010, S.24-34; Henking und Bruns 2014).

Rechtliche Vorgabe 27

Es muss geprift werden, ob die Patientenverfiigung den formalen Anforde-
rungen genugt. Eine Patientenverfiigung ist nur dann giiltig, wenn sie schrift-
lich vorliegt, unterschrieben ist und die Person zum Zeitpunkt der Verfassung
volljahrig und einwilligungsfahig war (§ 1901a, Abs. 1 BGB).

Die Patientenverfigung muss schriftlich verfasst sein. Auch in der Praxis haufig
verwendete Formulare mit Ankreuzfeldern entsprechen dieser Bedingung. In die-
sen Fillen ist jedoch besonders zu priifen, ob die Patientenverfiigung hinrei-
chend bestimmt ist und auf die vorliegende Lebens- und Behandlungssituation
zutrifft. Eine Patientenverfiigung muss nicht durch einen Notar beglaubigt wor-
den sein, um giltig zu sein.

Zudem ist eine Patientenverfiigung nur dann giltig, wenn der Verfasser zum
Zeitpunkt der Abfassung einwilligungsfahig und volljahrig war. Wahrend die
Frage, ob der Patient volljahrig war, leicht zu Gberpriifen und zu beantworten
ist, konnen bei der »nachtriglichen« Feststellung der Einwilligungsfihigkeit des
Betroffenen zum Zeitpunkt der Abfassung Schwierigkeiten auftreten.
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Einwilligungsfahigkeit ist eine der zentralen Bedingungen fiir eine informierte
Einwilligung. Auch eine in einer Patientenverfiigung festgelegte Behandlungs-
entscheidung ist vom Grundsatz her nur dann verbindlich, wenn der Verfasser
zum Zeitpunkt einwilligungsfahig war. Hinweise dazu, welche Kriterien fiir Ein-
willigungsfahigkeit relevant sind und wie diese Gberpriift werden kénnen, finden
sich in Kapitel 3.3 (» Kap. 3.3).

Grundsitzlich ist davon auszugehen, dass erwachsene Patienten einwilligungs-
fahig sind. Fir die Umsetzung von Patientenverfigungen gilt dementsprechend
auch, dass davon auszugehen ist, dass der Patient zum Zeitpunkt der Abfassung
einwilligungsfihig war, sofern nicht gegenteilige Hinweise vorliegen. Sollten
hingegen Hinweise vorliegen, dass der Patient bei Abfassung der Patientenverfi-
gung nicht einwilligungsfihig gewesen sein konnte, sollte diesen nachgegangen
werden.

Bestehen Zweifel bei einer Patientenverfigung an der Wirksamkeit oder In-
halt und Auslegung einer Bestimmung, konnen Patientenvertreter und Arzt das
Betreuungsgericht einschalten und eine Uberpriifung iber ein sog. Negativattest
erreichen, insofern keine Notfallsituation vorliegt. Das Betreuungsgericht stellt
darin z.B. fest, dass eine gerichtliche Genehmigung fir die Einwilligungserkla-
rung des Vertreters nach § 1904 Abs. 1, 2 oder 5 BGB nicht erforderlich ist, weil
die (gemeinsame) Auslegung der Patientenverfigung von Vertreter und Arzt
dem zu beachtenden Willen des Patienten entspricht und daher eine Genehmi-
gung nach § 1904 Abs. 4 BGB entbehrlich ist*.

In einer Patientenverfiigung konnen Heilbehandlungen und érztliche Eingrif-
fe fir eine in der Zukunft liegenden Phase der Einwilligungsunfihigkeit gestattet
oder abgelehnt werden. Diese Maffnahmen miissen konkret benannt sein. Unkla-
re Vorausverfigungen entfalten keine Bindungswirkung. Allgemeine Aussagen,
wie beispielsweise die Verweigerung lebenserhaltender Mafinahmen, sind nicht
ausreichend konkret. Themen, die angesprochen werden kdnnen, sind beispiels-
weise Formen einer Intensivtherapie, die Mdoglichkeit der Reanimation, die
Durchfithrung von Schmerztherapie, kiinstlicher Beatmung oder kiinstlicher Er-
nahrung. Mit Blick auf solche Themenbereiche sollte beschrieben sein, welche
Mafinahmen in einem bestimmten Krankheitsstadium oder -zustand noch ge-
winscht oder abgelehnt werden wiirden.

Die Festlegungen in einer Patientenverfiigung missen zudem auf die aktuelle
Lebens- und Behandlungssituation zutreffen. Dies bedeutet, dass das in der Pa-
tientenverfligung benannte Krankheitsbild eingetreten und eine Entscheidung
tiber die genannten Mafnahmen anstehen muss. Von einer Ubereinstimmung ei-
ner Patientenverfigung mit der aktuellen Lebens- und Behandlungssituation
kann insbesondere dann ausgegangen werden, wenn die Formulierungen die
Krankheitssituation und die in einer solchen Situation geforderten MafSnahmen
genau beschreiben und die beschriebene Situation eingetreten ist.

36 BGH-Beschluss vom 14.11.2018 Az. XII ZB 107/18 Rn 10 u. 35; BGH-Beschluss vom
08.02.2017 Az. XII ZB 604/15 Rn 14 u. 26; BGH-Beschluss vom17.09.2015 Az. XII ZB
202/13 Rn 20.
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Weitere Anforderungen sind in der Vergangenheit diskutiert worden, ohne je-
doch eine Voraussetzung fur die Giiltigkeit einer Patientenverfiigung darzustel-
len. Es gibt fir Patientenverfiigungen z.B. keine Reichweitenbeschrinkung
(§ 1901a Abs.3 BGB). Das bedeutet, dass die Wirksamkeit der Patientenverfii-
gung nicht abhingig ist von Art oder Stadium der Erkrankung. Die Anwendung
von Patientenverfiigungen ist somit nicht auf die letzte Lebensphase oder ein be-
stimmtes Krankheitsstadium beschrinkt. Fir Personen mit Demenz gilt daher,
dass Patientenverfiigungen unabhingig davon, firr welche Krankheitsphase darin
Vorkehrungen getroffen worden sind, giltig sind.

Auch ein Aufklirungs- oder Beratungsgesprich mit dem Arzt ist keine Gultig-
keitsvoraussetzung fiir eine Patientenverfiigung. Dennoch ist vor der Abfassung
ein beratendes Gesprich zu empfehlen’”.

Grundsitzlich gibt es bei Patientenverfigungen keine Aktualisierungspflicht.
Dennoch ist zu empfehlen, eine Patientenverfiigung in regelmafigen Abstinden
zu Uberpriifen und bei Anderungen des Willens zeitnah inhaltlich zu indern
oder zu erganzen.

3.6.3.4 Modgliche Konflikte

Die Patientenverfigung ist jederzeit formlos widerrufbar (§ 1901a Abs.1 Satz 3
BGB). Es ist umstritten, ob fiir den Widerruf Einwilligungsfahigkeit erforderlich
ist oder ob der Widerruf auch mit natiirlichem Willen moglich ist. Eine besonde-
re Schwierigkeit kann dann auftreten, wenn in einer Patientenverfligung einer-
seits fiir den Fall schwerer Demenz ein Verzicht von lebenserhaltenden MafSnah-
men gefordert wird, aber der Patient mit Demenz in der aktuellen Situation
Lebensfreude zeigt. Von eindeutigen Aussagen in Patientenverfiigungen sollte
aber nur dann abgewichen werden, wenn es tatsichlich konkrete Anhaltspunkte
fur eine Willensinderung gibt. Das Zeigen von Lebensfreude stellt als solches
keinen derartigen Anhaltspunke dar (Jox et al. 2014).

Rechtliche Vorgabe 28

Ein Widerruf der Patientenverfiigung muss beachtet werden (§ 1901a Abs. 1
Satz 3 BGB).

Auftreten kann jedoch auch ein umgekehrter Fall, in dem ein Patient eine Maf-
nahme in der Patientenverfiigung eingefordert hat, aber diese Maffnahme mit na-
tirlichem Willen ablehnt. In diesem Fall handelt es sich formal um eine
Zwangsbehandlung. Die ethischen und rechtlichen Anforderungen an diese

37 Nach herrschender Meinung ist die Aufklarung erforderlich, wenn der Patient mit sei-
ner Patientenverfiigung in eine érztliche Maffnahme einwilligt. Lehnt er sie hingegen
ab, ist die Ablehnung auch ohne vorherige Aufklarung wirksam.
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missten erfillt sein, damit die Durchfihrung der Maflnahme und die Umset-
zung der Patientenverflgung gerechtfertigt sind.

Treffen die Festlegungen der Patientenverfigung auf die Situation nicht zu
oder gibt es keine Patientenverfigung, muss der rechtliche Vertreter den mut-
mafllichen Patientenwillen ermitteln. Auch wenn sich herausstellt, dass die Pa-
tientenverfiigung nicht giltig ist, soll sie bei der Ermittlung des mutmafllichen
Willens herangezogen werden. Hinweise zur Ermittlung des mutmafllichen Wil-
lens finden sich in Kapitel 3.6.5 (» Kap. 3.6.5).

Rechtliche Vorgabe 29

Wenn es bei der Auslegung der Patientenverfiigung zu einer nicht auflésba-
ren Uneinigkeit zwischen rechtlichem Vertreter und Arzt kommt und der Pa-
tient durch die (Nicht-)Durchfihrung der geplanten arztlichen MafSnahme in
Gefahr gerit, zu versterben oder einen schweren und linger dauernden ge-
sundheitlichen Schaden zu erleiden, muss das Betreuungsgericht einbezogen
werden (§ 1904 BGB).

3.6.4 Patientenverfiigungen: Empfehlungen zur Beratung
bei der Abfassung

3.6.4.1 Beratungsangebote

( )

Empfehlung 27

Eine qualifizierte Beratung bei der Abfassung von Patientenverfligungen oder
Instrumente des Advance Care Planning kénnen angeboten werden.

Starker Konsens
(& J

Fir die Abfassung von Patientenverfigungen besteht rechtlich keine Beratungs-
pflicht. Patienten konnen somit eine rechtlich giltige Vorausverfiigung verfas-
sen, ohne vorher mit Angehorigen, rechtlichen Vertretern oder Mitarbeitern von
Gesundheitsberufen iber die in der Vorausverfiigung geregelten medizinischen
Sachverhalte gesprochen zu haben.

Angesichts der Komplexitit vieler medizinischer Entscheidungssituationen
empfiehlt es sich jedoch, Angehorige, rechtliche Vertreter und/oder Mitarbeiter
von Gesundheitsberufen bei der Erstellung von Vorausverfiigungen beratend ein-
zubeziehen. Dadurch kénnen die Anzahl und Qualitit von Vorausverfiigungen
verbessert werden (in der Schmitten et al. 2014). AufSerdem kdnnen spitere Kon-
fliktsituationen (z.B. zwischen dem vorausverfigten Willen und dem natiirli-
chen Willen) antizipiert und geregelt werden.
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Mitarbeiter von Gesundheitsberufen sollten Patienten von sich aus Beratung und
Hilfestellungen bei der Abfassung von Vorausverfiigungen anbieten. In einigen
Fillen sind derartige Beratungsangebote auch schon fester Bestandteil eines
strukturierten Programms. Programme der gesundheitlichen Vorausplanung, so-
genannte Advance Care Planning (ACP)-Programme, sehen beispielsweise kon-
krete und wiederholte Hilfestellungen vor (in der Schmitten und Marckmann
2015).

ACP kann insbesondere dazu beitragen, dass Patienten wohlinformierte und
reflektierte Entscheidungen treffen, die Qualitit von Patientenverfligungen ver-
bessern und deren Bestimmtheit erhohen. ACP zielt darauf ab, Patienten in ei-
nem moderierten Gesprichsprozess bei der Abfassung von Patientenverfiigungen
zu unterstiitzen und fir sie relevante Krankheitsbilder zu besprechen. Diese Pro-
gramme sind regional implementiert, um somit auch die Dokumentation und ei-
nen erleichterten Zugrift auf die Patientenverfiigung im Bedarfsfall zu ermogli-
chen (Coors et al. 2015; in der Schmitten und Marckmann 2015). § 132g SGB V
sieht in Deutschland die Méglichkeit vor, dass u. a. stationire Pflegeeinrichtun-
gen ihren Bewohnern eine gesundheitliche Versorgungsplanung fir die letzte Le-
bensphase anbieten.

3.6.4.2 Priifung der Einwilligungsfahigkeit

- g

Empfehlung 28
Bei der Erstellung der Vorausverfigung soll gepriift werden, ob die Person im
Hinblick auf die in der Vorausverfiigung beschriebenen medizinischen Ent-

scheidungen einwilligungsfahig ist.

Starker Konsens

Ist die Person im Hinblick auf die Abfassung einer Vorausverfigung als nicht
(mehr) einwilligungsfihig einzustufen, so kann gepriift werden, ob sie in der
Lage ist, eine Betreuungsverfiigung zu verfassen®® (Kim et al. 2011). Aus rechtli-
cher Sicht ist Geschiftsfihigkeit eine Voraussetzung fiir eine Vorsorgevollmacht.
Fir eine Betreuungsverfiigung reicht aus rechtlicher Sicht eine Willensbekun-
dung, gleichgiltig, ob Einwilligungsfihigkeit oder Geschiftsfahigkeit vorliegen.

Empfehlung 29

Wird die Person im Hinblick auf die Abfassung der Vorausverfigung als
nicht einwilligungsfahig eingestuft, so kann entsprechend der Empfehlungen

38 Betreuungsverfiigung ist ein Schriftstick mit Vorschligen zur Auswahl des Betreuers
oder Winschen zur Wahrnehmung der Betreuung, § 1901c Satz 1 BGB.
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Nr. 16-24 versucht werden, die Person durch assistierte Entscheidungsfindung
in die Lage zu versetzen, eine Vorausverfigung zu erstellen.

Starker Konsens

Wenn eine Beratung stattfindet, bietet es sich an, bei dieser Gelegenheit zu pri-
fen, ob der Patient im Hinblick auf die in der Vorausverfigung beschriebenen,
zukiinftigen medizinischen Entscheidungen einwilligungsfihig ist. Bei der Pri-
fung sollte entsprechend den in Kapitel 3.3 gegebenen Empfehlungen vorgegan-
gen werden (» Kap. 3.3).

Rechtliche Vorgabe 30

Die Einwilligungsunfihigkeit oder Einwilligungsfahigkeit des Patienten muss
in unmittelbarem zeitlichen Zusammenhang mit der Behandlung dokumen-
tiert werden (§ 630f Abs. 1 i. V. m. Abs. 2 Satz 1 BGB).

Ist der Patient einwilligungsfahig, sollte dies entsprechend mit Datum und Un-
terschrift dokumentiert werden.

Gegebenenfalls kann es in Fallen, in denen ein Patient eine medizinisch indi-
zierte Therapie ablehnt, fiir spatere Entscheidungssituationen hilfreich sein,
wenn zusatzlich dokumentiert wird, dass sich der Patient tber die daraus resul-
tierenden Konsequenzen (z.B. drohende erhebliche gesundheitliche Beeintrichti-
gung, Tod etc.) bewusst war.

Ist ein Patient bei der Beurteilung als nicht einwilligungsfihig einzustufen,
gilt es zunichst zu prifen, inwiefern der Betroffene durch assistierte Entschei-
dungsfindung in die Lage versetzt werden kann, (zumindest teilweise) eine Vo-
rausverfigung zu erstellen (Flory und Emanuel 2004; Cardona-Morrell et al.
2017; Nishimura et al. 2013). Bei der Entscheidungsassistenz (Zentrale Ethik-
kommission bei der Bundesarztekammer 2016) sollte entsprechend den in Kapi-
tel 3.4 gegebenen Empfehlungen vorgegangen werden (> Kap. 3.4).

Ist ein Patient trotz Entscheidungsassistenz nicht in der Lage, (zumindest teil-
weise) an der Erstellung einer Vorausverfligung mitzuwirken, ist dies mit dem
rechtlichen Patientenvertreter zu besprechen. Gegebenenfalls ist es sinnvoll, an
dieser Stelle auch Angehérige miteinzubeziehen.
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3.6.4.3 Empfehlungen fiir den Beratungsprozess

e M
Empfehlung 30

Wenn der Wunsch des Menschen mit Demenz besteht, sollten auch Zu- und
Angehorige in den Beratungsprozess eingebunden werden.

Starker Konsens
§ Y,

- z

Empfehlung 31

Der vorgesehene oder der benannte rechtliche Vertreter sollte in den Bera-
tungsprozess zur Vorausverfligung eingebunden werden.

Starker Konsens
N J

Grundsitzlich sollten Beratungsangebote individuell auf den jeweiligen Patien-
ten und dessen aktuelle medizinische und soziale Situation abgestimmt sein.
Rechtliche Vertreter sollten in den Beratungsprozess eingebunden werden. Auch
die Einbeziehung von Angehorigen oder sonstigen Vertrauenspersonen ist — so-
fern der Betroffene dies mochte — als hilfreich fiir die spatere Umsetzung der Vo-
rausverfiigung anzusehen.

e R
Empfehlung 32

Im Beratungsgesprach zur Vorausverfiigung sollten die persénlichen Wertvor-
stellungen und ggf. religiosen, spirituellen und weltanschaulichen Uberzeu-
gungen des Menschen mit Demenz ermittelt und typische oder zu erwartende
zukinftige medizinische Entscheidungskonstellationen beschrieben werden.

Konsens

Inhaltlich wird sich das Beratungsgesprich je nach individueller personlicher
und medizinischer Situation des Betroffenen in jedem Einzelfall unterscheiden.
Es empfiehlt sich, folgende Aspekte in jedem Beratungsgesprach anzusprechen:
Ermittlung allgemeiner Lebenseinstellungen, religioser Vorstellungen etc.,
z.B.: »Unter welchen Umstinden wiirden Sie gerne noch lange leben?«
Behandlungswiinsche fiir verschiedene Stadien der Demenzerkrankung: Es
kann hilfreich sein, bei der Beschreibung unterschiedlicher medizinischer Ent-
scheidungskonstellationen verschiedene Erkrankungsstadien zugrunde zu legen.
Beispielsweise konnte bei der Erorterung von Behandlungswiinschen zwischen
einem mittelschweren Demenzstadium und einem fortgeschrittenen Demenz-
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stadium, in dem z.B. Immobilitdt und Sprachverlust hinzugetreten sind, unter-
schieden werden.

Bei der Erérterung von individuellen Behandlungswiinschen kann es hilfreich
sein, zwischen Behandlungswiinschen in Bezug auf die Grunderkrankung (z.B.
die Behandlung mit einem Antidementivum oder die medikamentose Behand-
lung von mit einer Demenzerkrankung einhergehenden neurologischen oder
psychiatrischen Symptomen) und Behandlungswiinschen in Bezug auf andere Er-
krankungen (z.B. hinzutretende somatische Erkrankungen mit der Erforder-
lichkeit internistischer oder chirurgischer Interventionen) zu unterscheiden.

(" 7\

Empfehlung 33
Moégliche spitere Konfliktsituationen konnen im Beratungsgesprich zur Vo-
rausverfigung angesprochen und auf die Moglichkeit der regelmifiigen Ak-

tualisierung der Vorausverfigung kann hingewiesen werden.

Starker Konsens

Es ist zu empfehlen, spatere Konfliktsituationen (> Kap. 3.6.3.4), z. B. zwischen
dem vorausverfiigten und dem natiirlichen Willen, aktiv anzusprechen und zu
erortern. Die Vorausverfigung kann dann im Hinblick auf spitere Konfliktsitua-
tionen prézisiert werden (Jox et al. 2014).

Es ist zu empfehlen, den Patienten darauf hinzuweisen, dass er seine Voraus-
verfigung regelmifig Gberprifen kann, z.B. wenn sich Anderungen in seiner
Lebenssituation ergeben. Gegebenenfalls kann es hilfreich sein, hierfiir bereits
im Erstgesprich entsprechend geeignete Zeitpunkte zu bestimmen.

Als Hilfestellung fir die Abfassung einer Vorausverfigung koénnen geeignete
Vordrucke zur Verfiigung gestellt werden.

3.6.5 Ermittlung des mutmaBlichen Willens

Rechtliche Vorgabe 31

Der mutmafliche Wille ist anhand konkreter Anhaltspunkte zu ermitteln, ins-
besondere anhand friherer miindlicher oder schriftlicher Auferungen, auch
wenn diese keinen Bezug zur aktuellen Lebens- und Behandlungssituation
aufweisen, sowie ethischer oder religioser Uberzeugungen und sonstiger per-
sonlicher Wertvorstellungen des Betroffenen (§ 1901a Abs.2 Satz 2 und 3
BGB). Arzt und Patientenvertreter stellen letztlich eine These auf, wie sich
der Betroffene selbst in der konkreten Situation entschieden hatte, wenn er
noch tber sich selbst bestimmen konnte (vgl. BGH-Beschluss vom 08.02.2017
— XII ZB 61/16 — BtPrax 2017, S. 120-123).
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Dabei sind nicht Spekulationen anzustellen, sondern die fritheren Auflerungen
des Betroffenen zunichst festzustellen, ggfs. tber Schilderungen nahestehender
Angehoriger oder weiterer Personen.

Eine Berticksichtigung des Willens des Ehe- oder Lebenspartners kommt nur
dann in Betracht, wenn dieser mutmafllich den Willen des Betroffenen beein-
flusst hitte. Dies konnte allenfalls denkbar sein, wenn der Betroffene regelmafig
seine eigenen Belange denen des anderen Partners untergeordnet hat. Dagegen
ist ein unmittelbares Abstellen auf den Willen des Partners nicht zuléssig. Durch
eine Ehe oder Lebenspartnerschaft ist ein Betroffener nicht in seinen Moglichkei-
ten eingeschrankt, in den rechtlichen Grenzen tber sein eigenes Leben oder des-
sen Beendigung genauso wie eine nicht verheiratete Person zu entscheiden.
Demzufolge kann nicht der Wille des Partners als entscheidend berticksichtigt
werden.

Es ist nicht erforderlich, dass die frithere WillensdufSerung des Betroffenen si-
tuativ genau die nun eingetretene Lage beschreibt. Vielmehr besteht die Ermitt-
lung des mutmafSlichen Willens — im Gegensatz zum Behandlungswunsch — ge-
rade notwendig darin, allgemein gehaltene oder der konkreten Situation nicht
vollstindig entsprechende frihere Willensduerungen auf die eingetretene Situa-
tion zu Ubertragen.

Besonderes Gewicht konnen dabei Schilderungen in einer Patientenverfigung
haben. Aus ihnen kann sich ergeben, wie der Betroffene sich grundsatzlich oder
in den in der Verfiigung geschilderten Situationen zum Sterben oder zu Behand-
lungsmoglichkeiten verhilt. Auch allgemein gehaltene Wiinsche, wie »keine
Schmerzen erleiden zu wolleng, sind als Aspekte zur Ermittlung des mutmafli-
chen Willens zu beachten.

3.7 Hinweise zum Vorgehen im konkreten Einzelfall
(Fallskizzen)

Die in den Kapiteln 3.3 (» Kap. 3.3) und 3.4 (» Kap. 3.4) gegebenen Empfeh-
lungen zur Beurteilung und Unterstiitzung der Einwilligungsfahigkeit lassen sich
durch ein breites Spektrum potenzieller MafSnahmen realisieren. So reicht das
mogliche Vorgehen bei der Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit grundsétzlich
von einem kurzen gezielten Gesprich mit dem Patienten bis hin zum Einsatz
spezieller psychometrischer Verfahren (z.B. MacCAT-T). Bei der Unterstiitzung
der Einwilligungsfahigkeit stehen vergleichsweise einfach und ad-hoc umzuset-
zende Empfehlungen (z.B. wertschitzende Kontextgestaltung) solchen gegen-
tiber, deren Umsetzung mit einem gréferen Aufwand verbunden sein kann (z. B.
Einsatz schriftlicher und visueller Hilfsmittel; Umgestaltung des Settings).

Allein aus praktischen Griinden (z.B. Zeitokonomie, Mangel an geeigneten
Raumen) wird nicht in jedem Fall das Gesamtspektrum der empfohlenen Inter-
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ventionen zur Anwendung kommen kénnen. Gleichzeitig gilt jedoch auch, dass
die maximale Ausschopfung aller praktisch bewahrter und empirisch tberprifter
Vorgehensweisen nicht vor allen diagnostischen und therapeutischen Mafnah-
men gleichermafSen notwendig sein wird, da medizinische Mafinahmen hinsicht-
lich ihrer Komplexitat, ihrer Invasivitit und ihrer méglichen Konsequenzen fiir
den Patienten erheblich variieren.

Die Verantwortung dafiir, mit welcher Sorgfalt, Strenge und mit welchem
Aufwand die Einwilligungsfahigkeit beurteilt und ggf. unterstiitzt wird, ob-
liegt letztlich dem behandelnden Arzt (bzw. den anderen im Rahmen einer
medizinischen Manahme verantwortlich handelnden Personen, z.B. Pflege-
kraft, Psychologe).

Der behandelnde Arzt (bzw. weitere in der jeweiligen Situation verantwortlich
handelnde Personen) ist dafiir verantwortlich, dass die in den vorhergehenden
Kapiteln beschriebenen ethischen und rechtlichen Standards eingehalten werden.
Durch die Aufklirung soll der Patient schlieflich, soweit dies noch moglich ist,
in die Lage versetzt werden, die Abwagung des Fir und Wider einer bestimmten
medizinischen Maffnahme moglichst autonom vornehmen zu konnen. Mit wel-
cher konkreten Vorgehensweise er das letztlich erreicht, ist auch vom Ermessen
im Einzelfall abhangig.

3.7.1 Komplexitat der Entscheidungssituation

Allgemein gilt: Je hoher die Komplexitit der Entscheidungssituation, je grofer
der potenzielle Schaden der medizinischen Manahme (als Funktion von Scha-
denwert und Schadenwahbrscheinlichkeit) und je ungiinstiger die Nutzen-Scha-
denbilanz, desto sorgfaltiger, strenger und aufwendiger sollten Beurteilung
und Unterstiitzung der Einwilligungsfahigkeit vorgenommen werden.

Die Komplexitit der Entscheidungssituation ist einerseits abhingig von der Kom-
plexitit der medizinischen Mafinahme selbst. Die Entscheidung Fir und Wider
eine bestimmte medizinische Malinahme ist dartiber hinaus stets mit einer Ab-
wigung von (potenziellem) Nutzen und (potenziellem) Schaden verbunden, in
die auch Informationen tber die Wahrscheinlichkeit des Eintretens von Schaden
bzw. Nutzen mit einflieen mussen (» Abb. 3.2). Da die Nutzen-Schadenbilanz
einer medizinischen Maflnahme bei gegebenem Schadenpotenzial in Abhingig-
keit vom Nutzenpotenzial (als Funktion von Nutzenwert und Nutzenwabrschein-
lichkeit) variiert, muss bei der Entscheidung Fir oder Wider eine konkrete medi-
zinische Mafinahme auch dieses Verhiltnis beriicksichtigt werden, wodurch die
Komplexitat der Entscheidungssituation steigt.
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Zur besseren Orientierung beztglich des Vorgehens im konkreten Einzelfall soll
die folgende Matrix dienen (> Abb. 3.2). Die dadurch ermittelbaren Fallkonstel-
lationen werden im Anschluss anhand exemplarischer Fallskizzen erlautert.

Schaden
Schadenwert
hoch niedrig
Schadenwahrscheinlichkeit | Schadenwahrscheinlichkeit
hoch «——— niedrig hoch «—— niedrig
z.B. z.B. z.B. z.B.
Whipple-OP | Zahnex- Parodontitis | Mobili-
bei traktion Zahnex- sation
s Pancreas-Ca traktion
% 5 (T1NOMO)
5§ | s 8
1) g Fall 1a Fall 2 Fall 3 Fall 4
< § z.B. z.B. z.B. z.B.
S Whipple-OP | Shunt- Neuroleptika- | Statin-
E > bei Anlage bei behandlung | behandlung
T ﬁj S Pancreas-Ca | NPH bei Agitation | bei Hyper-
c o s € (T2N2MO) cholesterin-
o s 19
N S amie
- [}
5 | N
2 S Fall 1b Fall 5 Fall 6 Fall 7
= z.B. z.B. z.B. z.B.
= Schoénheits- | Schénheits- | Schénheits- | Routine-
%’ OP (je nach | OP (je nach | OP (je nach | Blutab-
Ke)) S 5 Eingriff) Eingriff) Eingriff) nahme
§ | 5 8
.g % Fall 8a Fall 8b Fall 8¢ Fall 9
%)
< 2.B.
= Multi-
S o -
g § V|t?m|n-t
3 2 praparate
Fall 10

Abb. 3.2: Matrix zur Nutzen-Schaden-Bilanz (OP = Operation; NPH = normal pressure
hydrocephalus)

Begriffserlduterungen zur Abbildung 3.2 (Matrix zur Nutzen-Schaden-
Bilanz):

Nutzen:

Gemeint ist der medizinische Nutzen, d. h. die Notwendigkeit der konkreten Maf3-
nahme, eine bestimmte Krankheit zu erkennen, zu heilen, ihre Verschlimme-
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rung zu verhiiten oder Krankheitsbeschwerden zu lindern (§ 27 Abs.1, SGB V).
Bei der Einwilligung in eine konkrete medizinische Maffnahme spielen sowohl
Aspekte des Nutzenwerts als auch der Nutzenwabrscheinlichkeit eine Rolle.

Beispielgebend fiir einen hohen medizinischen Nutzenwert ist eine Operation,
die das Uberleben des Patienten sichert. Beispielgebend fiir einen niedrigen me-
dizinischen Nutzenwert ist eine Operation, die aus rein asthetischen Grinden
(z.B. Facelifting) durchgefiithrt wird.

Die Nutzenwahrscheinlichkeit macht eine Aussage dartiber, mit welcher Wahr-
scheinlichkeit der medizinische Nutzen einer konkreten Mafinahme tberhaupt
eintritt. Er kann z.B. aus der klinischen Erfahrung abgeschitzt oder bei Vorlie-
gen entsprechender klinischer Studien als Number Needed to Treat (NNT) quanti-
fiziert werden.

Zur Bestimmung des medizinischen Nutzens werden medizinische Erfahrung
und wissenschaftlich-empirische Studien herangezogen. Wiinschenswert ist das
Vorliegen randomisierter kontrollierter Studien, aus denen sich der Nutzen ab-
leiten ldsst. Nach aktueller Rechtsauffassung sollte bei der Nutzenbewertung je-
doch nicht nur der klinische Nutzen unter Studienbedingungen, sondern auch
unter den Alltagsbedingungen der klinischen Versorgung Berticksichtigung fin-
den (Francke 2007).

Schaden:

Neben dem medizinischen Nutzen ist bei Einwilligung und Aufklarung der po-
tenzielle Schaden einer konkreten medizinischen Maffnahme von entscheidender
Bedeutung. Ahnlich wie bei der Beurteilung des Nutzens spielen Aspekte des
Schadenwerts und der Schadenwahrscheinlichkeit eine Rolle. Das Spektrum des
Schadenwertes reicht vom Tod des Patienten (hoher Schadenwert) bis zu keinen
oder leichtgradigen reversiblen Beeintrichtigungen (niedriger Schadenwert). Die
Schadenwabrscheinlichkerit macht eine Aussage dariiber, mit welcher Wahrschein-
lichkeit der Schaden einer konkreten Mafinahme eintritt. Er kann z.B. aus der
klinischen Erfahrung abgeschitzt oder bei Vorliegen entsprechender klinischer
Studien als Haufigkeit von Nebenwirkungen im Vergleich zu Placebo oder Num-
ber Needed to Harm (NNH) quantifiziert werden.

Die folgenden exemplarischen Fallbeispiele sollen diese Schaden-Nutzen-Be-
wertung illustrieren. Es geht hierbei nicht um die Frage, ob eine Betreuung vor-
liegen muss oder nicht.

3.7.2 Fallskizzen exemplarischer Entscheidungssituationen

Fallvignette 1a: Whipple-OP bei Pankreaskarzinom (T1NOMO)

Herr Muller ist 78 Jahre alt und leidet an einem Pankreaskarzinom im frithen
Stadium (T1 NOMO). Das allgemeine Operationsrisiko des nicht gebrechlichen
Patienten (Begleiterkrankungen: arterielle Hypertonie, Arthrose) ist altersent-
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sprechend. Er soll in eine Whipple-OP einwilligen. Im Rahmen eines Visiten-
gesprachs hat der behandelnde Arzt nicht den Eindruck, dass Herr Miiller die
Intervention versteht und die moglichen Folgen seiner Entscheidung absehen
kann.

Bewertung: Es handelt sich um eine sehr komplizierte OP mit vielen Risiken
(inkl. relativ hohem Letalititsrisiko) und moglichen Folgekomplikationen,
der Eingriff ist aber unausweichlich und moglicherweise sogar kurativ.

e Der Nutzen fir Herrn Muller ist als sehr hoch zu bewerten.

e Bei Herrn Miiller werden Schadenwert und Schadenwabrscheinlichkeit als
hoch bewertet.

* Die Komplexitit der Aufklarungssituation ist ebenfalls hoch, da die Interven-
tion und auch die Folgen sehr komplex und nicht leicht verstindlich ver-
mittelt werden konnen.

Fallvignette 1b: Whipple-OP bei Pankreaskarzinom (T2N1M0)

Frau Maier ist 75 Jahre alt und leidet an einem Pankreaskarzinom im Stadium
T2N1MO. Das allgemeine Operationsrisiko der nicht gebrechlichen Patientin
(Begleiterkrankungen: nicht insulinpflichtiger Diabetes Mellitus II) ist alters-
entsprechend. Sie soll in eine Whipple-OP einwilligen. Im Rahmen eines Visi-
tengesprachs hat der behandelnde Arzt nicht den Eindruck, dass Frau Maier
die Intervention versteht und die moglichen Folgen ihrer Entscheidung abse-
hen kann.

Bewertung: Es handelt sich um eine sehr komplizierte OP mit vielen Risiken
(inkl. relativ hohem Letalitatsrisiko) und méglichen Folgekomplikationen,
der Eingriff ist aber unausweichlich und méglicherweise sogar kurativ. Auf-
grund des im Vergleich zur Fallvignette 1a weiter fortgeschrittenen Tumorsta-
diums (inkl. einer regionalen Lymphknotenmetastase) sind die Uberle-
benschancen schwer vorauszusagen.

e Der Nutzen fur Frau Maier ist als sehr hoch zu bewerten, da ihr sonst keine
andere Maffnahme helfen kann.

® Bei Frau Maier werden Schadenwert und Schadenwabrscheinlichkeit als hoch
bewertet.

Die Komplexitit der Aufklarungssituation ist sehr hoch, da neben der Komplexi-
tat der Intervention allein aufgrund der geringeren Nuitzenwabrscheinlichkert (im

Vgl. zu Fall 1a; hier liegt ein weiter fortgeschrittenes Tumorstadium vor) die
Folgen der Entscheidung schwerer einzuschitzen sind.

Fallvignette 2: Zahnextraktion

Frau Krause (84 Jahre, arterielle Hypertonie, Osteoporose, Diabetes/aktueller
HbA1c 7.5) wird aufgrund von starken Zahnschmerzen durch einen Zahnarzt
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im Seniorenheim aufgesucht. Der Zahnarzt diagnostiziert mehrere tief karios
zerstorte Zahne mit einem beginnenden Abszess im Unterkiefer. Zudem stellt
sich die orale Plaquekontrolle als unzureichend dar. Laut Pflegepersonal ver-
weigert Frau Krause seit mehreren Tagen die Nahrungsaufnahme. Beim Ver-
such eines Aufklarungsgesprichs zur notwendigen Zahnextraktion hat der
Zahnarzt nicht den Eindruck, dass Frau Krause den Eingriff versteht. Die
Tochter von Frau Krause ist als gesetzliche Betreuerin eingesetzt, ist aber nicht
erreichbar.

Bewertung: Es handelt sich um einen relativ risikoarmen operativen Eingriff,
der aber aufgrund der Schmerzen und der fehlenden Behandlungsalternativen
unausweichlich ist. Problematisch ist die aus der Zahnextraktion entstehende
Folge: zur Wiederherstellung der Kaufunktion ist sowohl eine prothetische
Versorgung als auch die Erstellung eines Hygienekonzepts zum langfristigen
Erhalt notwendig.

* Der Nutzen fur Frau Krause ist bei beginnendem Abszessgeschehen und
aufgrund fehlender Alternativen als hoch zu bewerten.

e Bei Frau Krause werden sowohl Schadenwert als auch Schadenwabrschein-
lichkeit als gering bewertet.

e Die Komplexitdt der Aufklarungssituation ist hoch, da zwar die Intervention
relativ leicht verstindlich zu vermitteln ist, aber die Folgen komplex und
daher nicht leicht verstindlich vermittelt werden konnen.

Fallvignette 3: Parodontitis

Herr Miller (82 Jahre, Morbus Parkinson seit 16 Jahren, Z. n. Knie-TEP links-
seitig, Hypercholesterinimie) stellt sich in Begleitung seiner Ehefrau zur
Routinekontrolle beim Hauszahnarzt vor. Der Hauszahnarzt hat den Ein-
druck, dass sich die Parkinsonerkrankung seit der letzten Kontrolle vor einem
Jahr deutlich verschlechtert hat. Zudem fillt auf, dass die Ehefrau die gesamte
Kommunikation bernommen hat, sie berichtet auch dber die kiirzlich ge-
stellte Diagnose einer beginnenden Demenz durch den behandelnden Neuro-
logen. Eine gesetzliche Betreuung ist nicht eingerichtet. Bei der oralen Unter-
suchung stellt sich eine mangelhafte Hygienesituation dar mit massiven
Speiseresten in Ober- und Unterkiefer sowie im Mundvorhof. Im Vergleich
zum Vorbefund zeigt sich eine behandlungsbediirftige Parodontitis. Zusatz-
lich besteht an mehreren Zihnen aufgrund von tiefer Wurzelkaries Restaura-
tions- sowie nachfolgend prothetischer Behandlungsbedarf. Laut seiner Ehe-
frau hat der Patient keine Beschwerden.

Bewertung: Es handelt sich um eine risikoarme, aber fiir den Patienten zeit-
aufwindige Therapie mit mehreren notwendigen Behandlungsterminen in
der Praxis, die aber zur Wiederstellung und dann auch zum dauerhaften Er-
halt der Mundgesundheit sowie der Kaufunktion notwendig sind. Dauerhaft
sollte zum langfristigen Erhalt der Mundgesundheit ein Priventions- und Hy-
gienekonzept entwickelt und auch mit der Ehefrau eingeiibt werden.
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e Der Nutzen fir Herrn Miller ist bei Erfolg der Mafinahmen fiir den Erhalt
seiner Mundgesundheit und der damit verbundenen Vermeidung von kom-
plizierteren Eingriffen und Schmerzen als hoch zu bewerten.

* Bei Herrn Miiller werden sowohl Schadenwert als auch Schadenwabrschein-
lichkeit als gering bewertet.

¢ Die Komplexitat der Aufklarungssituation ist fir die zahnirztliche Behand-
lung gering, da die Intervention leicht verstindlich vermittelt werden kann.
Die Notwendigkeit der Etablierung eines langfristigen Hygiene- und Pra-
ventionskonzepts ist ebenfalls leicht verstindlich zu vermitteln.

Fallvignette 4: Mobilisation

Frau Muller ist 92 Jahre alt und nach einer Fraktur des Oberschenkelhalses
mit einer TEP versorgt worden. Nun soll sie mobilisiert werden. Dies verwei-
gert Frau Miiller, obwohl die fiir sie zustindige Pflegekraft ihr die Relevanz
der Mobilisation sowie mogliche Konsequenzen einer Nicht-Mobilisation (Ge-
fahr der Immobilitit und mogliche Folgekomplikationen wie z. B. Dekubitus,
Pneumonie, Kontrakturen) ausfihrlich erlautert hat. Im Nachhinein ist sich
die Pflegende jedoch nicht sicher, ob Frau Miiller die Notwendigkeit der Mo-
bilisation tatsichlich richtig verstanden hat.

e Der Nutzen der Mobilisation ist fir Frau Muller sehr hoch. Sie stellt die ein-
zige Moglichkeit dar, Folgeschidden zu verhindern und die Mobilitit auf-
rechtzuerhalten bzw. wiederzuerlangen.

o Der Schadenwert und die Schadenwabrscheinlichkeit bei einer Mobilisation
sind eher als gering einzustufen. Komplikationen z.B. durch unsachgerech-
tes Vorgehen sind eher unwahrscheinlich, allerdings ist mit voribergehen-
den Schmerzen zu rechnen.

o Die Komplexitit der Entscheidungssituation ist als muittel einzuschitzen. Die
Mobilisation als solche ist relativ einfach zu erlautern, die konkrete Umset-
zung ist jedoch komplexer und kann mit Angst vor Schmerzen und Angst
vor erneutem Sturz verbunden sein.

Fallvignette 5: Shunt-Anlage bei Normal Pressure Hydrocephalus (NPH)

Bei dem 80-jahrigen Herrn Pistorius wird aufgrund des klinischen Befundes
(leichtgradige Demenz, Gangstorung, Blaseninkontinenz) und eines dazu pas-
senden MRT-Befundes ein Normal Pressure Hydrocephalus diagnostiziert.
Nach einer probatorischen »therapeutischen« Lubalpunktion zeigt sich eine
leichte Verbesserung des Gangbildes sowie eine fragliche Verbesserung von
Konzentration und Kurzzeitgedichtnis. Bei insgesamt altersentsprechendem
OP-Risiko wird von neurochirurgischer Seite die Indikation fiir die Anlage ei-
nes ventrikuloperitonealen Shunts gestellt.
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e Der Nutzenwert fir Herrn Pistorius wird als sehr hoch eingeschitzt, da es
sich bei der Shunt-Anlage um die einzige kausale Therapie des andererseits
mit Sicherheit fortschreitenden NPHs handelt. Die Nutzenwabrscheinlichkert
ist aufgrund eines relativ hohen Anteils von Patienten, die auf die OP nicht
ansprechen, mittel- bis niedriggradig.

* Der Schadenwert wird unter Zugrundelegung der moéglichen OP-Komplika-
tionen (z.B. intrazerebrale Blutung, schwere Infektionen) als hoch bewertet.
Da die ausfithrende Neurochirurgische Abteilung jedoch tber grofe Erfah-
rung in der Durchfihrung des Eingriffs verfiigt, auf eine geringe Komplika-
tionsrate verweisen kann und Herr Pistorius dariiber hinaus tiber ein gutes
Reha-Potenzial verflugt, wird die Schadenwabrscheinlichkeit als gering einge-
schatzt.

* Die Komplexitit der Entscheidungssituation ist hoch. Zwar ist das Rational
des operativen Eingriffs einfach zu verstehen (»Einbringen eines kleinen
Kunststoffschlauches, um den erhohten Druck in den Hirnkammern in
den Bauchraum abzuleiten«). Andererseits stellt sich die Abwigung des (po-
tenziellen) Nutzens gegen den (potenziellen) Schaden als komplex dar, da
er verschiedene Unsicherheiten birgt.

Fallvignette 6: Neuroleptikabehandlung bei Agitation

Die 79-jahrige Frau Da Silva leidet unter einer leicht- bis mittelgradigen Alzhei-
mer-Demenz und lebt seit zwei Monaten im Pflegeheim. Hier fiel sie in den
letzten beiden Wochen durch eine insbesondere in den frithen Abendstunden
auftretende motorische Unruhe und Agitation auf, die nach Einschitzung des
hinzugezogenen Psychiaters auch von psychotischem Erleben begleitet waren.
Ein akutes Delir sowie andere medizinische Ursachen konnten ausgeschlossen
werden. Nicht medikamentdse MafSnahmen hatten keine Wirkung auf das un-
erwiinschte Verhalten gezeigt. Mindestens einmal hatte sich die Bewohnerin
wihrend einer solchen Phase bereits unbeaufsichtigt aus dem Pflegeheim ent-
fernt, war jedoch gliicklicherweise nicht zu Schaden gekommen. Der Psychia-
ter empfichlt eine zeitlich begrenzte Therapie mit Risperidon.

* Bei Erfolg der medikament6sen Therapie ist der Nutzenwert fir Frau Da Sil-
va als hoch einzuschatzen, da der psychotisch-agitierte Zustand als leidvoll
erlebt wird und durch die Behandlung, bei Mangel an Alternativen, poten-
zieller Schaden von ihr abgewendet werden kann. Da viele Patienten mit
Demenz jedoch nicht oder nur unzureichend auf eine Neuroleptikabehand-
lung ansprechen, ist die Nutzenwabrscheinlichkeit mittel bis gering anzuset-
zen.

* Die Nebenwirkungen der Behandlung (z.B. unerwiinschte Sedierung,
extrapyramidalmotorische Storungen, erhdhte Sturzgefahr) treten zwar hiu-
fig auf, da sie jedoch bei Dosisreduktion bzw. Absetzen i.d.R. voll rickliu-
fig sind und tberdies nur eine kurzfristige Behandlung geplant ist, kann
der Schadenwert als gering betrachtet werden.
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e Die Komplexitit der Aufklarungssituation ist fiir die medikamentdse Be-
handlung gering, da die Intervention sowie die Nutzen-Schadenbilanz leicht
verstandlich vermittelt werden konnen.

Fallvignette 7: Statinbehandlung bei Hypercholesterindmie

Die 72-jihrige Frau Spengler leidet unter einer mittelgradigen vaskularen
Demenz. AufSer einer langjdhrigen Hypercholesterinimie und einer medika-
mentés eingestellten arteriellen Hypertonie sind keine vaskuldren Risikofak-
toren bekannt. Bislang erlitt sie weder einen Schlaganfall noch einen Herz-
infarkt. Der Hausarzt mochte ihr eine Dauer-Therapie mit einem Statin
vorschlagen.

o Bei hohem Nutzenwert (Pravention zerebrovaskuldrer bzw. kardialer Ereig-
nisse) ist bei Frau Sprengler aufgrund der vorliegenden empirischen Evi-
denz (hohe »Number Needed to Treat« zur Erreichung dieses Ziels) nur
von einer geringen Nutzenwabrscheinlichkert auszugehen.

¢ Die Behandlung ist im Allgemeinen gut vertriglich und bei adidquater The-
rapietiberwachung kann auf mogliche Nebenwirkungen rasch durch Abset-
zen reagiert werden. Diese sind dann i.d.R. voll rucklaufig. Schadenwert
und Schadenwabrscheinlichkeit sind daher als gering einzustufen.

e Die Komplexitit der Aufklarungssituation ist fiir die medikamentdse Be-
handlung gering, da die Intervention sowie die Nutzen-Schadenbilanz leicht
verstandlich vermittelt werden konnen.

Fallvignette 8 a-c: Schdonheitsoperation in Abhdngigkeit vom Eingriff

Die korperlich noch ristige 77-jahrige Frau Wolf leidet unter einer leichtgra-
digen Demenz und lebt nun seit einem Jahr in einem Wohnstift fir Senioren
mit gehobenem Ambiente. In ihrem friheren Leben hat sie erfolgreich als Fo-
tomodell gearbeitet und auch nach Abschluss ihrer Berufstatigkeit immer sehr
viel Wert auf ihr Aussehen gelegt. Nun mochte sie sich einer Schonheitsopera-
tion unterziehen. Der plastische Chirurg, den sie daraufhin konsultiert, disku-
tiert mit ihr eine Reihe von Moglichkeiten, die von der Botox-Unterspritzung,
tber die Fettabsaugung bis hin zu operativen Brust- und Oberschenkelstraf-
fungen reichen.

¢ Der Nutzen der Schénheitsoperationen konnte fiir Frau Wolf in einer Stei-
gerung ihres Selbstwertgefiihls und ihres Wohlbefindens liegen. Aus medi-
zinischer Sicht ist der Nutzenwert jedoch gering bzw. nicht gegeben, da es
keine medizinische Indikation fiir die Eingriffe gibt.

* Schadenwert und Schadenwabrscheinlichkeit variieren in Abhingigkeit vom
geplanten Eingriff. Alle Eingriffe konnen jedoch potenziell mit unerwiinsch-
ten Wirkungen, u. U. sogar mit schwerwiegenden Komplikationen einherge-
hen.
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» Die Komplexitit der Aufklirungssituation variiert ebenfalls in Abhangigkeit
vom geplanten Eingriff. Sie ist z.B. bei der Botoxbehandlung geringer als
bei der Hiftstraffung unter Vollnarkose. Unter Voraussetzung des nicht ge-
gebenen medizinischen Nutzens bei stets vorhandenem Komplikationsrisi-
ko sollte der behandelnde Arzt bei der Aufklirung jedoch bei allen Eingrif-
fen besondere Sorgfalt und Strenge walten lassen.

Fallvignette 9: Routineblutabnahme

Der 83-jahrige Herr Otto leidet unter einer mittelgradigen Demenz. An Vorer-
krankungen sind eine arterielle Hypertonie, ein vor mehreren Jahren kurativ
behandeltes Prostatakarzinoma und eine Niereninsuffizienz im Stadium der
kompensierten Retention bekannt. Wihrend eines mehrwochigen Aufenthal-
tes in einer geriatrischen Reha-Einrichtung, der insbesondere zur Verbesse-
rung seiner Mobilitit und Gangsicherheit dienen soll, werden zwei Mal pro
Woche Blutabnahmen durchgefiihrt, die einer Kontrolle der gingigen Labor-
werte dienen sollen.

* Da es sich lediglich um eine Screening- bzw. Kontrolluntersuchung han-
delt, die keinen konkreten diagnostischen Zweck verfolgt, ist der Nutzen-
wert fiir Herrn Otto relativ gering. Da die Blutabnahmen den behandelnden
Arzten jedoch in jedem Fall zusitzliche Informationen zur Steuerung und
Optimierung seiner Behandlung geben, ist insgesamt von einer hoben
Nutzenwahbrscheinlichkeit auszugehen.

* Schadenwert und Schadenwabrscheinlichkeit einer simplen venosen Abnahme
von wenigen Milliliter Blut sind auch bei wiederholter Durchfithrung als
gering anzusetzen.

* Die Komplexitit der Aufklarungssituation ist gering, da der Sinn der Blutab-
nahmen leicht zu vermitteln ist und diese Manahme Herrn Otto bereits
von friher bekannt und vertraut ist.

Fallvignette 10: Multivitaminpraparat zur Nahrungsergdanzung

Die Tochter der 79-jahrigen demenzkranken Frau Jakobi (MMSE: 23) hat in
einem Wochenmagazin einen Bericht tGber die positiven Wirkungen eines
Multivitaminpraparates auf die Hirnfunktionen gelesen. Sie begleitet ihre
Mutter darauthin zum Hausarzt, um ihr ein entsprechendes Priparat ver-
schreiben zu lassen. Dieser weist darauf hin, dass Frau Jakobi nicht unter ei-
nem laborchemisch nachweisbaren Vitamin-Mangel leide und dass er daher
eine Verschreibung aus medizinischer Sicht nicht fir erforderlich halte. Die
Tochter ist bereit, das rezeptfrei erhiltliche Medikament auf eigene Kosten in
der Apotheke zu besorgen, mochte dies jedoch von der Entscheidung ihrer
Mutter abhingig machen.
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¢ Aufgrund der vorliegenden wissenschaftlichen Evidenz sind sowohl Nutzen-
wert als auch Nutzenwabrscheinlichkeit einer Multivitamin-Gabe zur Nah-
rungserganzung gering.

¢ Ebenso sind der Schadenwert und die Schadenwabrscheinlichkeit der Vitamin-
einnahme als gering einzustufen.

o Die Komplexitit der Entscheidungssituation ist gering, da sich aus der Frage
nach der Einnahme eines Multivitaminpriparates fir Frau Jakobi keine we-
sentlichen Konsequenzen ergeben und es dariiber hinaus einfach zu vermit-
teln ist, dass die positive Wirkung der Vitamine auf die Hirnfunktion wis-
senschaftlich nicht hinreichend belegt ist.

3.7.3 Spezielle Anwendungssituationen

Im Folgenden wird ein Beispiel aus der Pflege dargestellt.

Fallvignette: Forderung der Selbstversorgung

Nach einem Apoplex, von dem sich der leicht- bis mittelgradig kognitiv einge-
schriankte 80-jahrige Herr Huber soweit erholt hat, dass er trotz Hemiparese
links nur noch auf geringe Unterstitzung bei der Selbstversorgung angewie-
sen ist, verweigert Herr Huber die angebotene Unterstiitzung bei der Korper-
pflege. Da er aufgrund seiner Adipositas in der Mobilitat eingeschrinke ist, be-
notigt er u.a. Hilfestellung beim Waschen einiger Korperteile sowie bei der
Vor- und Nachbereitung und dem Anziehen. Herr Huber wirkt zunehmend
verschlossen, seitdem ein Gesprach mit dem Assistenzarzt und seiner Lebens-
gefahrtin stattgefunden hat, in dem er erfahren hat, dass er im Anschluss an
den Krankenhausaufenthalt zur Kurzzeitpflege in einem Pflegeheim angemel-
det ist. Angesprochen auf die Korperpflege duffert Herr Huber, es habe keinen
Sinn mehr, sich anzustrengen, moglichst selbststindig zu werden, wenn er
doch in ein Heim abgeschoben werde. Die Pflegekraft erlautert die Notwen-
digkeit sowie Vorteile der Aufrechterhaltung der Selbstpflege, sie ist sich je-
doch nicht sicher, ob Herr Huber ihre Ausfiihrungen versteht.

* Der Nutzen des Erhalts und Ausbaus der Selbstpflegefahigkeit ist fiir Herrn
Huber als hoch einzustufen. Eine moglichst weitgehende Selbststindigkeit
stellt die einzige Moglichkeit dar, ggf. auch in einer stationdren Pflegeein-
richtung ein im entsprechenden Rahmen selbstbestimmtes Leben zu fith-
ren.

* Schadenwert und Schadenwabrscheinlichkert einer korrekt durchgefithrten
Korperpflege sind als gering bzw. nicht gegeben einzustufen.

e Die Komplexitit der Aufklarungssituation ist als mittelmdfiig einzustufen.
Zwar konnen Folgen fehlender Selbstversorgung erliutert werden, die
Reichweite ist jedoch nicht immer einfach nachzuvollziehen.
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Im Folgenden wird ein Beispiel aus dem Bereich der Gendiagnostik vorgestellt,
das sich insofern von den bisher dargestellten Fillen unterscheidet, als sich Nut-
zen bzw. Schaden der medizinischen Maffnahme in erster Linie nicht fiir den Pa-
tienten, sondern fiir Dritte ergeben (im vorliegenden Fall: Familienangehorige).

Fallvignette: Gendiagnostik

Der 65-jahrige Patient befindet sich im Stadium einer mittelschweren Demenz
bei klinischer Diagnose Chorea Huntington.

Familidre Konstellation: Der Patient hat Kinder mit anstehender Familien-
planung.

Befunde: Mittelschwere Demenz, neurologischer Status wie bei Chorea
Huntington, Kopf-MRT vereinbar mit Chorea Huntington, Liquor und Labor
unspezifisch, aber Animie. Familienanamnese mit dhnlich anmutender Er-
krankung beim 75-jihrigen verstorbenen Vater. Der Patient ist der erste und
bislang einzige Patient der Familie mit dieser klinischen Diagnose (Indexfall).
Zur Verifizierung der Diagnose wird arztlicherseits eine Gendiagnostik inten-
diert, denn oft lasst sich die Verdachtsdiagnose molekulargenetisch nicht besta-
tigen. Dann wire die klinische Diagnose mit tber 95%iger Wahrscheinlichkeit
falsch, und es wiren weitere Genanalysen zur Identifizierung der wahrschein-
lich erblichen Erkrankung erforderlich. Komplizierend kommt hinzu, dass der
Patient zuletzt — offenbar schon unter dem Einfluss der Frithsymptomatik der
Erkrankung — mit Familie und Freunden zerstritten war. Hinsichtlich aller Be-
reiche, inkl. medizinischer Behandlung, wurde bereits vor einem Jahr vom Ge-
richt ein gesetzlicher Betreuer bestellt. Weiterhin ist zu berticksichtigen, dass
nach § 14 des Gendiagnostikgesetzes (GenDG) und entsprechenden Richtli-
nien der GEKO der Test ohne rechtsgiiltige Einwilligung des Patienten unzu-
lissig ist>”.

Der Nutzen der Gendiagnostik ist fir den Patienten als gering einzustufen,
denn therapeutische oder sozialmedizinische Konsequenzen wiren vom Er-
gebnis der Gendiagnostik fiir den Patienten nicht zu erwarten. Der potenzielle
Nutzen fiir die Angehorigen ist dagegen hoch, da das Ergebnis erhebliche Kon-
sequenzen fiir die Familienplanung haben wiirde.

Der Schadenswert fiir den Patienten ist bei Durchfihrung sowie Nicht-
Durchfithrung der Gendiagnostik gering. Hierbei ist zu bertcksichtigen, dass
die Abnahme einer zusitzlichen geringen Menge Blutes (ca. 2 ml) fir die
Gendiagnostik im Rahmen der ohnehin geplanten Blutentnahme zwecks
Blutbildkontrolle, Syphilis-Test und Messung von Medikamentenspiegeln er-
folgen soll und damit nur ein geringes Eingriff-bedingtes Risiko fiir den Pa-
tienten bedeutet. Der Schadenwert fir die Angehérigen bei Durchfithrung
der Gendiagnostik ist bei adiquater humangenetischer Begleitung und Bera-

39 Zu den Anforderungen an die Aufklirungssituation/Rechtsgrundlage siche Richtlinie
der Gendiagnostik-Kommission (GEKO), zu genetischen Untersuchungen bei nicht ein-
willigungsfihigen Personen nach § 14 in Verbindung mit § 23 Abs.2 Nr.1c GenDG
(2009) sowie Meyer (2017, S.181-243).
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tung ebenfalls gering. Fir die Angehorigen ist der Schadenwert bei Nicht-
Durchfihrung der Gendiagnostik jedoch hoch. Denn wenn beim Indexfall die
Gendiagnostik unterbleibt bzw. der Indexfall ohne genetische Diagnostik
versterben wiirde, steht fiir den Rest der Familie bis auf Weiteres keine sicher
aussagekraftige pradiktive, prinatale, prikonzeptionelle oder praimplantative
Diagnostik zur Verfiigung. Dies wire besonders problematisch, wenn die kli-
nische Diagnose falsch wire, da dann bei allen Angehoérigen der Gentest bzgl.
Chorea Huntington unauffillig sein muss — obwohl die neurodegenerative Er-
krankung beim Indexfall wahrscheinlich erblich war.

* Die Schadenwabrscheinlichkeit ist auf Seiten der Angehorigen hoch, wenn die
Diagnostik im Indexfall unterbleibt.

o Die Komplexitdt der Aufklirungssituation ist hoch, da der Patient die Folgen
der Diagnostik nicht nur fiir sich selbst, sondern auch fir seine Familien-
mitglieder verstehen muss.
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