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 Nothilfe eines Akutklinikums, Freitag, 21 Uhr

 Notarzt bringt 91j. Frau S. aus dem Pflegeheim wegen eines 
epileptischen Anfalls, sediert

 Keine Angehörigen, Beistand nicht erreichbar, Kopie der 
Pflegekurve (Medikamente) kaum lesbar, 
„Patientenverfügung“ angekreuzt, nicht beiliegend

 Telefonat mit diensthabender Pflegekraft hilft nicht weiter 
(Sprachprobleme, Zeitnot, keine Kenntnis der Verfügung)

 Einstweilen maximale Diagnostik und Therapie

Fallbeispiel
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 CT Kopf: V.a. kleinen Schlaganfall

 Verlegung auf die Stroke Unit, dort Standard-Diagnostik 
(cMRT, EEG, EKG, Echokardiographie, Rö, Labor…)

 ZVK wegen schwieriger Venenverhältnisse am Arm, Fixation 
und Sedierung wegen Delir (Fr-So), nosokomiale Pneumonie, 
Isolation wegen MRSA

 Betreuer am Mo erreichbar, faxt PV am Dienstag: „keine 
Lebensverlängerung bei fortgeschrittener Demenz“ -?

 8d später Rückverlegung ins Heim mit PEG-Sonde und 4 
neuen Med., 1 Woche später stirbt Frau S. im Heim

Fallbeispiel
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Definition
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Demenz ist ein Syndrom als Folge einer meist chronischen 
oder fortschreitenden Krankheit des Gehirns mit Störung vieler 
höherer kortikaler Funktionen, einschließlich Gedächtnis, 
Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfähigkeit, 
Sprache, Sprechen und Urteilsvermögen im Sinne der Fähigkeit 
zur Entscheidung. Das Bewusstsein ist nicht getrübt. Für die 
Diagnose einer Demenz müssen die Symptome nach ICD über 
mindestens 6 Monate bestanden haben. Die Sinne 
(Sinnesorgane, Wahrnehmung) funktionieren im für die Person 
üblichen Rahmen. Gewöhnlich begleiten Veränderungen der 
emotionalen Kontrolle, des Sozialverhaltens oder der 
Motivation die kognitiven Beeinträchtigungen; gelegentlich 
treten diese  Syndrome auch eher auf. 

S3-Leitline Demenz (DGN, DGPPN)



Syndrom und Krankheiten
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Demenz = Syndrom

Neurodegenerative 
Demenzerkrankungen

Vaskuläre 
Demenzerkrankungen

Sekundäre 
Demenzerkrankungen

Alzheimer, Frontotemporale D. (Tauopathien), 
Lewy-Körper-D., Parkinson (Synukleopathien),
Creutzfeldt-Jakob-Erkrankung… 

Strategischer Infarkt, Multi-Infarkt-D.
Subkortikale vaskuläre D.
CADASIL…

MS, Rheumatologische / endokrine 
Erkrankungen, HIV…



Verläufe
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Adaptiert nach: JR Lunney et al, JAMA 2003; 289(18), 2387-92.

Alzheimer-
Demenz

Multiinfarkt-
Demenz

Hochbetagte ohne 
Demenz

M. Parkinson/ 
HIV-Demenz



Lebensende
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Source: World Health Organization , 
The Top 10 Causes of Death 

Symptome: 

Atemnot (46%), Schmerz 
(38%), Delir

Todesursachen: 

Lungenentzündungen, 
Herz-Kreislauf-Krankheiten, 
selten Krebserkrankungen

Förstl H et al. Fortschr Neurol Psych 2010
Mitchell SL et al. NEJM 2009 



Sterbeort
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Escobar Pinzon et al. 
Dtsch Ärztebl 2013

Sterben zu 
Hause 
wahrscheinlicher 
bei 
Zusammenleben 
mit Angehörigen 
(OR 4.6)



Symptome
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Escobar Pinzon et al. 
Dtsch Ärztebl 2013

Symptome zwei 
Tage vor dem 
Tod
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Wichtige Wegmarken im Verlauf
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Jox RJ et al. Ther
Umschau 2018



Entscheidungen
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Frühe Krankheitsphase:

 Antidementiva Therapie, Studienteilnahme?

 Soziale Entscheidungen (Beruf, Autofahren, Lebenspläne)

Mittlere Krankheitsphase:

 Therapie psychischer und Verhaltenssymptome?

 Wohnort und Versorgungskonzept?

Späte Krankheitsphase:

 Therapie infektiöser und sonstiger Komplikationen?

 Umgang mit Ernährungsstörungen?



Einwilligungsfähigkeit
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Ethisches 
Gewicht der 
Entscheidungen

Einwilligungs-
fähigkeit

Krankheitsdauert

 Zu Beginn ist Einwilligungsfähigkeit meist erhalten

 Einwilligungsfähigkeit lässt sich optimieren durch 
Kontextfaktoren (Zeit, Ort, Präsenz, Medikation…)

 Defizite zunächst hinsichtlich Verständnis und 
Abwägung auf (weniger bei Entschluss und Ausdruck)

 Einwilligungsfähigkeit geht im Verlauf sicher verloren
Moye J 2006, Hamann J 2012



Gründe für ACP bei Demenz
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 Patienten wollen vorausplanen 

 Verlust der Einwilligungsfähigkeit vorhersehbar

 Krankheitsverlauf und Komplikationen relativ gut 
vorhersehbar

 Fenster der Einwilligungsfähigkeit weitet sich durch 
biomarkergestützte Frühdiagnose

 Angehörige und Behandelnde sind durch die Schwere 
und Komplexität der Entscheidungen hoch belastet



Angst vor Kontrollverlust
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Gunter Sachs



Demenzspezifisches ACP?
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Spezifika von ACP bei Demenz 
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 Langer Krankheitsverlauf (mitunter Jahrzehnte)

 Anderer Behandlungskontext (kaum Palliative Care, 
eher Neurologie, Psychiatrie, Geriatrie)

 Klinikaufenthalte oft kontraproduktiv

 Belastung pflegender Angehöriger maximal

 Frage nach der diachronen Identität der Person

 Konflikte zwischen Vorausverfügung und späterem 
Verhalten (v.a. bei offenkundiger Lebensfreude)



Gliederung
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Formen von ACP bei Demenz
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ACP

„Klassisches“ ACP

• Bei MCI oder milder 
Demenz 

• Einwilligungsfähige Person

• Offen für alle 3 Szenarien: 
Notfall, temporäre und 
dauerhafte 
Einwilligungsunfähigkeit

ACP by proxy

• Bei moderater oder 
schwerer Demenz

• Person einwilligungsunfähig

• Mit Stellvertreter

• Für Notfall und ggf. einen 
noch weiter fortgeschrittene 
Krankheitssituation



„Klassisches“ ACP: Barrieren
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• Zunächst oft lange eine Verdachtsdiagnose

• Zögerliche Diagnoseaufklärung

• Demenz kann mit Anosognosie verbunden sein

• Langsamer Verlauf verleitet zu Abwarten, Verdrängung

• Demenz gilt oft nicht als tödliche Erkrankung

• Hoffnungen auf Forschung und (Komplementär-)Medizin

• Gesprächsbegleitung anspruchsvoller durch die 
kognitiven Defizite

• Entscheidungshilfen und Dokumente sollten auf 
Demenzkranke zugeschnitten sein

Bosisio F et al. Swiss Med Weekly 2018
Jox RJ et al. Ther Umschau 2018



ACP by proxy: Barrieren
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• Grundsätzlich noch zu wenig bekannt und beforscht

• Kein griffiger deutscher Begriff

• Versuchung zum Paternalismus ausgeprägter bei nicht 
mehr Einwilligungsfähigen

• Fehlvorstellung, dass eine vorgängige PV ausreiche

• Ermittlung des mutmaßlichen Willens noch komplexer 
als die Ermittlung des aktuellen Willens

• Kaum spezifische Instrumente und Dokumente 
(„Vertreterverfügungen“)

• Kaum spezifische Qualifizierung

Volicer L et al. JAGS 2002
Jox RJ Bioethica Forum 2016



Empfehlungen
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 Systematische Literaturrecherche (inkl. Leitlinien)

 Delphi-Expertenverfahren in Belgien

 32 Empfehlungen zu 8 großen Themen



Empfehlungen
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Empfehlungen

01.04.2020 Jox - ACP-Kongress Köln 26



„Praeceptor Germaniae“
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Inge und Walter Jens

1. Aufl. 1995



Danke für Ihre 
Aufmerksamkeit

Ralf.Jox@chuv.ch


