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Grunde fur ACP bei Demenz

Demenz fuhrt zum dauerhaften Verlust der Einwilligungsfahigkeit

Chronisch-progrediente Krankheit uber Jahre hinweg
Verschiedene Demenzformen aber uniformes Endstadium

Viele medizinische Entscheidungen sind zu treffen, v.a. fur
Endstadium (Dysphagie, Pneumonie...)

Entscheidungen sind ethisch komplex (s. ,naturlicher Wille)

Immenses Leiden fur Patient und Angehorige (auch durch die
Entscheidunglast)

Zu Beginn der Erkrankung sind Patienten oft noch
einwilligungsfahig
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,Widening window of opportunity”

Abnormal

L )

~—— Amyloid-f} accumulation (CSF/PET)
—— Synaptic dysfunction (FDG-PET/MRI)
—— Tau-mediated neuronal injury (CSF)
= Brain structure (volumetric MRI)
= Cognition
= Clinical function

e
o
:

Preclinical ' MCI

Dementia

Clinical Disease Stagre
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Formen von ACP bei Demenz

_ ACP by patient ACP by proxy

Phase Krankheitsbeginn Mittlere und spate Phase

Entscheidung

Einwilligungsfahigem Patienten Rechtlichem Vertreter
verantwortet von

Normative Basis Aktual realisierte Autonomie Mutmalflicher Wille
Praktisches Patient Rechtlicher Vertreter
Setting (+ ACP-Begleiter, + Angehorige) (+ ACP-Begleiter, + Patient)

Dokument Patientenverfligung Vertreterverfugung
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Notwendigkeit von ACP by proxy

1. Patient wusste nicht um ACP oder hatte keinen Zugang

Patient verlor die Einwilligungsfahigkeit schnell oder schon zu Beginn
Patient hat zu lange gezogert, ACP in Anspruch zu nehmen

Patient wird einwilligungsunfahig, bevor ACP abgeschlossen ist
Patient hat ACP, das aber relevante Lucken hat

Angehorige und Fachkrafte wollen die bestehende ACP weiterfuihren

N o o & w0 DN

Patient war aus anderen Grunden nie einwilligungsfahig
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2. Die komplexe Praxis: Fruhphase der Demenz
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ADIA-Studie in Lausanne

Alzheimer's Disease specific Intervention of Advance care planning

Bosisio et al. BMC Geriatr ~ (2021) 21:573 B M C G eriatrics

https://doi.org/10.1186/512877-021-02529-8

RESEARCH Open Access
()

Implementing advance care planning
in early dementia care: results and insights
from a pilot interventional trial

Francesca Bosisio'>*", Anca-Cristina Sterie'%3, Eve Rubli Truchard'? and Ralf J. Jox?>#
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ADIA-Studie in Lausanne

Ziele

Entwicklung eines
demenzspezifischen ACP-Modells

Erkundung der Machbarkeit und
Akzeptanz des Modells

Hinweise auf Nutzen: in Bezug auf
psychische Entlastung fur Patient
und Angehorige, Erstellung von
Vorsorgeinstrumenten,
Willenskonkordanz

U“ll. Faculté de biologie et de médecine

Methoden

Einarmige Pra-Post-Pilotstudie

Population: Einwilligungsfahige
Personen > 65 J. mit Diagnose
Demenz/MCI + nahe Angehorige
wenn moglich (Dyade)

Adaptation des Acp-Modells aus
Zurich (USZ)

Multimethodische Auswertung
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ACP'MOde” Oggyeagfaemmg

» Zentral ist die Begleitung durch eine speziell ausgebildete Fachkraft

= Standortbestimmung — Bestimmung eines Vertreters — Behandlung in
den 3 Szenarien der Einwilligungsunfahigkeit

» Entscheidungshilfen und Formulare wurden fur Demenz angepasst,
aber gleichwohl teils noch als zu schwerverstandlich bewertet

= Besprechung demenzspezifischer Behandlungsszenarien

» Erganzung durch die Positionierung im Fall des Konflikts zwischen
vorausverfugtem und ,nattrlichem® Willen

= Patienten meist von 1-2 Angehorigen begleitet (¢), ACP geschatzt
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Herausforderungen

= Skepsis gegeniiber ACP: unbekannt, mit
Palliative care konnotiert, Tabukultur

46 excluded by physician

16 study not presented

6 prioritized for other studies

|
|
* Demenz nicht als terminale Erkrankung "'|

verstanden, Fokus auf Therapie(studien) e e

4 could not be contacted

= Diagnose wurde den Patienten teils {5 chenged their mind
verschwiegen oder verklausuliert {3 said they already had AD

5 relatives refused

= Arzte unsicher in der Bestimmung der
Einwilligungsfahigkeit

v

1 had no cognitive impairment

16 patients included

[ | GIane, daSS e|ne bestehende j 3 patient health deteriorated
Patientenverfugung ausreiche 1Tl el et

-l 1 relative refused patient take part '

= Zudem Hurden wegen Forschungscharakter

- H
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Hinweise auf Nutzen

Pre Post
Hospital anxiety and depression scale:
- Median anxiety (min/max):
o Patient (N =9) 5(3/9) 6(1/7)
o Proxy (N =9) 5(3/6) 3(3/7)
- Median depression (min/max):
o Patient (N =9) 6.5 (3/11) 45 (2/11)
o Proxy (N=9) 8(3/12) 8 (4/12)
Mean Zarit Burden Score (relative only, N =9) 28.28 31.83
Concordance between patient preferences and surrogate decision:
- Scenario 1 (N=6) 5 (83%) 6 (100%)
- Scenario 2 (N =6) 5 (83%) 6 (100%)
Mean relative’s perception of being in control from one (no control) to 10 (full control) (N =9) 5.83 8.16
PWED advance directives present, n (%) (N=11) 2 (18%) 10 (90%)
Surrogate decision maker designated, n (%) (N=11) 4 (36%) 9 (81%)
Unil. racuité de biologie et de médecine 05.03.2026 12 ﬁ\\:\;{\\&ll



Gliederung

3. Die komplexe Praxis: ACP by proxy
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PROSPECT-Studie

PROmoting Self-determination for People with dementia
near the End of life: a Clincial Trial

Jones eral BMC Gerlgtnics  (2035) 25728 BMC Geriatrics
hittpsy/doborg/10.1186/51 2877-025-06354-1 0 i i i
3 C OXFORD Innovation in Aging
UBVERSITY PRESS An Open Access Journal of the Geronfological Society of America

Proxy, nurse, and physician needs regarding £ STy rzsQanEsd FHRpIrS of 2 IR INCErVENTonel Scatly.
advance care planning by proxy for aged care

residents lacking decision making capacity: an e

exploratory study

.. | Decision Making, Dementia, Institutional care/residential care, Long-term
Keywords-Topics:
Care, Person-centered Care

1 . = L . : Other keywords:
Laura Jones'”, Rachel Rutz Voumard™, Florent Fih',ﬂer', Ficrella Figari Aguilar®, Eve Rubli Truchard™ and Ralf | Jox'2?

Keyword-Methods: | Semi-structured interview, Thematic analysis

Noch unverdéffentlicht, In Begutachtung
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Erhebung der Bedurfnisse

» Qualitative Vorstudie in Pflegeheimen Kanton Waadt, Schweiz

* |nterviews mit 18 Angehorigen von Bewohnern mit Demenz

» Fokusgruppen mit 23 Pflegenden und mit 13 Arztpersonen

= ACP gewinscht, v.a. als Gelegenheit fur bessere Kommunikation

» Bedurfnisse: standardisierter Prozess, Fortbildung der Fachkrafte,
Gesprachsleitfaden, Hilfe zur Dokumentation, genug Zeit

Unil c. bv
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ACP by proxy-Modell

= Erstellt gemald der Empfehlung fur komplexe Interventionen (MRC)
= Schulung von Pflegefachpersonen fur ACP-Gesprache

= 2-3 Gesprache ACP-Begleiterin (Pflege, Sozialarbeit) +
Vertretungsperson eines einwilligungsunfahigen Bewohners mit Demenz

» Falls moglich wurde der Bewohner zu den Gesprachen eingeladen

» Gesprachsleitfaden gem. ACP Swiss (Zuricher Modell), erganzt durch
spezifische Fragen zur Ermittlung des mutmallichen Willens, explizite
Gegenuberstellung des eigenen Willens/der Werte des Vertreters

» Beizug der behandelnden Arztperson im letzten Gesprach
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Interventionsstudie

= Nicht-kontrollierte Pilotstudie in 4 Pflegeheimen
= 21 Vertretungen (u =56 J., 71% ¢) von 20 Bewohnern (u =80 J.)

= Probleme: Personalfluktuation (2/16 geschulten Fachkraften schlossen >1
ACP ab), Zeitmangel, Ablehnung vieler Angehoriger (emotional Uberfordert,
mangelnde Kenntnis des Bewohners, keine Zeit...)

= Vertretungspersonen: Entscheidungsunsicherheit |, Vertreterverfugungen

= ACP fuhrte zu besserer Kenntnis der Person und ihres Willens,
verbesserte die Kommunikation zwischen Team und Familie

; P
Unil. Facuité de biologie et de médecine 05.03.2026 17 %%
N \\\\\\\



Gliederung

4. Erganzende Empfehlungen
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Delphi-Empfehlungen EAPC

Offentlichkeit Gber Bedeutung von ACP bei Demenz zu sensibilisieren
Finanzierung und organisatorische Unterstutzung sind sicherzustellen
Menschenrecht, auch bei Demenz an Entscheidung zu partizipieren
Verlassliche, sichere Aufbewahrungssysteme sind zu etablieren

PV mussen strukturiert sein und Freitextmoglichkeiten enthalten
Gesetze mussen Rechtsverbindlichkeit von PV festschreiben
ACP-Konzepte sollen ein gutes Leben mit Demenz unterstutzen
Regelmalige Gesprache Uber Gesundheitsbedurfnisse zu fordern

9. ACP-Ansatze, die gezielt auf Demenz passen, sind zu nutzen

10. Menschen mit Demenz sollen gleichberechtigt Zugang zu ACP haben
11. ACP fordern, auch wenn nur Werte und Soziales besprochen werden will

NSO ON=

Nakanishi M et al. Lancet Healthy Longev 2924
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# Thieme

Evidenzlage zu Advance Care Planning bei Menschen mit Demenz -
Ein systematisches Review (2017-2023)

Evidence on Advance Care Planning for People with Dementia - A
Systematic Review (2017-2023) httpS //WWW annelieked /

@ iessen.com/dementia-
©0® letters ..

Autorinnen/Autoren
Jana Riithl'@®, Alina Baumgartner!, Peter Kolominsky-Rabas'®

Institute @ Zusatzliches Material finden Sie unter
1 Friedrich-Alexander-Universitat Erlangen-Nirnberg, https:/[/doi.org/10.1055/a-2699-8545
Interdisziplindres Zentrum fiir Health Technology Assess-
ment (HTA) und Public Health (IZPH), Erlangen, Germany ZUSAMMENFASSUNG
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