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1. Wieso ACP bei Demenz? Die klare Theorie

2. Die komplexe Praxis: Frühphase der Demenz

3. Die komplexe Praxis: ACP by proxy

4. Ergänzende Empfehlungen
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 Demenz führt zum dauerhaften Verlust der Einwilligungsfähigkeit

 Chronisch-progrediente Krankheit über Jahre hinweg

 Verschiedene Demenzformen aber uniformes Endstadium

 Viele medizinische Entscheidungen sind zu treffen, v.a. für 
Endstadium (Dysphagie, Pneumonie…)

 Entscheidungen sind ethisch komplex (s. „natürlicher Wille“)

 Immenses Leiden für Patient und Angehörige (auch durch die 
Entscheidunglast)

 Zu Beginn der Erkrankung sind Patienten oft noch 
einwilligungsfähig
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1. Patient wusste nicht um ACP oder hatte keinen Zugang

2. Patient verlor die Einwilligungsfähigkeit schnell oder schon zu Beginn

3. Patient hat zu lange gezögert, ACP in Anspruch zu nehmen

4. Patient wird einwilligungsunfähig, bevor ACP abgeschlossen ist

5. Patient hat ACP, das aber relevante Lücken hat

6. Angehörige und Fachkräfte wollen die bestehende ACP weiterführen

7. Patient war aus anderen Gründen nie einwilligungsfähig
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Ziele

 Entwicklung eines 
demenzspezifischen ACP-Modells

 Erkundung der Machbarkeit und 
Akzeptanz des Modells

 Hinweise auf Nutzen: in Bezug auf 
psychische Entlastung für Patient 
und Angehörige, Erstellung von 
Vorsorgeinstrumenten, 
Willenskonkordanz

Methoden

 Einarmige Prä-Post-Pilotstudie

 Population: Einwilligungsfähige 
Personen > 65 J. mit Diagnose 
Demenz/MCI + nahe Angehörige 
wenn möglich (Dyade)

 Adaptation des Acp-Modells aus 
Zürich (USZ)

 Multimethodische Auswertung
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 Zentral ist die Begleitung durch eine speziell ausgebildete Fachkraft

 Standortbestimmung → Bestimmung eines Vertreters → Behandlung in 
den 3 Szenarien der Einwilligungsunfähigkeit

 Entscheidungshilfen und Formulare wurden für Demenz angepasst, 
aber gleichwohl teils noch als zu schwerverständlich bewertet

 Besprechung demenzspezifischer Behandlungsszenarien

 Ergänzung durch die Positionierung im Fall des Konflikts zwischen 
vorausverfügtem und „natürlichem“ Willen

 Patienten meist von 1-2 Angehörigen begleitet ( ), ACP geschätzt
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 Skepsis gegenüber ACP: unbekannt, mit 
Palliative care konnotiert, Tabukultur

 Demenz nicht als terminale Erkrankung 
verstanden, Fokus auf Therapie(studien)

 Diagnose wurde den Patienten teils 
verschwiegen oder verklausuliert

 Ärzte unsicher in der Bestimmung der 
Einwilligungsfähigkeit

 Glaube, dass eine bestehende 
Patientenverfügung ausreiche

 Zudem Hürden wegen Forschungscharakter
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Noch unveröffentlicht, In Begutachtung
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 Qualitative Vorstudie in Pflegeheimen Kanton Waadt, Schweiz

 Interviews mit 18 Angehörigen von Bewohnern mit Demenz

 Fokusgruppen mit 23 Pflegenden und mit 13 Arztpersonen

 ACP gewünscht, v.a. als Gelegenheit für bessere Kommunikation

 Bedürfnisse: standardisierter Prozess, Fortbildung der Fachkräfte, 
Gesprächsleitfäden, Hilfe zur Dokumentation, genug Zeit
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 Erstellt gemäß der Empfehlung für komplexe Interventionen (MRC)

 Schulung von Pflegefachpersonen für ACP-Gespräche

 2-3 Gespräche ACP-Begleiterin (Pflege, Sozialarbeit) + 
Vertretungsperson eines einwilligungsunfähigen Bewohners mit Demenz

 Falls möglich wurde der Bewohner zu den Gesprächen eingeladen

 Gesprächsleitfaden gem. ACP Swiss (Züricher Modell), ergänzt durch 
spezifische Fragen zur Ermittlung des mutmaßlichen Willens, explizite 
Gegenüberstellung des eigenen Willens/der Werte des Vertreters

 Beizug der behandelnden Arztperson im letzten Gespräch
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 Nicht-kontrollierte Pilotstudie in 4 Pflegeheimen

 21 Vertretungen (μ = 56 J., 71% ) von 20 Bewohnern (μ = 80 J.)

 Probleme: Personalfluktuation (2/16 geschulten Fachkräften schlossen >1 
ACP ab), Zeitmangel, Ablehnung vieler Angehöriger (emotional überfordert, 
mangelnde Kenntnis des Bewohners, keine Zeit…)

 Vertretungspersonen: Entscheidungsunsicherheit ↓, Vertreterverfügungen

 ACP führte zu besserer Kenntnis der Person und ihres Willens, 
verbesserte die Kommunikation zwischen Team und Familie
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1. Öffentlichkeit über Bedeutung von ACP bei Demenz zu sensibilisieren
2. Finanzierung und organisatorische Unterstützung sind sicherzustellen
3. Menschenrecht, auch bei Demenz an Entscheidung zu partizipieren
4. Verlässliche, sichere Aufbewahrungssysteme sind zu etablieren
5. PV müssen strukturiert sein und Freitextmöglichkeiten enthalten
6. Gesetze müssen Rechtsverbindlichkeit von PV festschreiben
7. ACP-Konzepte sollen ein gutes Leben mit Demenz unterstützen
8. Regelmäßige Gespräche über Gesundheitsbedürfnisse zu fördern
9. ACP-Ansätze, die gezielt auf Demenz passen, sind zu nutzen
10. Menschen mit Demenz sollen gleichberechtigt Zugang zu ACP haben
11. ACP fördern, auch wenn nur Werte und Soziales besprochen werden will

Nakanishi M et al. Lancet Healthy Longev 2924
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www.projetdesoinsanticipe.ch

https://www.anneliekedr
iessen.com/dementia-
letters
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