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Hintergrund

Demenz und Entscheidungs-
fähigkeit

Im Verlauf einer Demenz kommt es
zu einer zunehmenden Einschränkung
der Alltagskompetenz und in den späte-
ren Stadien zu einer Pflegebedürftigkeit
der Erkrankten [2, 21]. Grundlegende
gesundheitliche und soziale Themen,
die den Erkrankten und ihren Ange-
hörigen oft Richtungsentscheidungen
abverlangen, haben deswegen große Be-

deutung [22]. Aus ethischer Sicht und
nach Forderung verschiedener Patien-
tenorganisationen sollten Menschen mit
einer Demenzerkrankung so weit wie
möglich in diese Entscheidungen ein-
bezogen werden [13]. Die Belastung,
sich mit schwierigen Entscheidungen
zu beschäftigen [10, 33], führt nicht
selten dazu, dass Entscheidungen bis
zum Verlust der Einwilligungs- und
Geschäftsfähigkeit [28] aufgeschoben
werden. Diese Entscheidungen müssen
dann von den rechtlichen Vertretern,
meist Angehörigen, getroffen werden,
was diese erheblich belastet [35] und
die Gefahr birgt, dass die Wünsche der
Menschenmit Demenz nicht respektiert
werden [30].

Frühe Diagnosestellung nutzen

Die Diagnosestellung einer Demenz er-
folgt immer früher im Krankheitsver-
lauf, nach den neuesten Diagnosekrite-
rien bei der Alzheimer-Krankheit sogar
unabhängig von klinischen Symptomen
[20]. Diese Entwicklung kann dafür ge-
nutzt werden, Menschenmit Demenz zu
einem Zeitpunkt, an dem ihre kogniti-
ven Fähigkeiten und damit ihre Einwilli-
gungs- und Geschäftsfähigkeit noch er-
halten sind, größtmögliche Selbstbestim-
mung bezüglich der ärztlichen Behand-
lung, derLebensgestaltungundderkünf-

tigen Versorgung zu ermöglichen [9]. Es
hat sich gezeigt, dass in frühen Stadi-
en der Erkrankung sowohl die Entschei-
dungsfähigkeit in wichtigen Bereichen
noch weitgehend erhalten ist, als auch
Interesse an sozialen und medizinischen
Entscheidungen besteht [14, 27].

„Advance care planning“

Das Modell des „advance care planning“
(ACP) strebt u. a. die Realisierung wirk-
samer Patientenverfügungen an [7, 23].
Hierbei erhaltenMenschen, insbesonde-
re mit chronischen oder lebenslimitie-
rendenErkrankungenoder imhohenAl-
ter imRahmeneinesprofessionell beglei-
teten Gesprächsprozesses die Möglich-
keit, individuellePräferenzen fürzukünf-
tigemedizinischeBehandlungenbeiVer-
lust der Einwilligungsfähigkeit zu entwi-
ckeln und aussagekräftig zu dokumen-
tieren [18].

Mit ACP werden die Wünsche zur
Behandlung am Lebensende besser re-
spektiert und umgesetzt [8, 26], was un-
nötige und unerwünschte Krankenhaus-
einweisungen verhindern kann [37] bei
verbesserter Lebensqualität in der letzten
Lebensphase [6, 8].

Auch für Menschenmit einer demen-
ziellen Erkrankung wird ACP als sinn-
volles Konzept erachtet [15, 34]. Erste
Studien weisen auf positive Effekte von
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ACP fürMenschenmitDemenzhin [11].
Allerdings gibt es noch kein etabliertes
ACP-Programm, das spezifisch aufMen-
schenmit einerDemenz imFrühstadium
fokussiert [3, 28].

„Shared decision making“ und
„decision aids“

DasModelldes„shareddecisionmaking“
(SDM) [12] zielt auf die Einbeziehung
von Patienten in aktuelle medizinische
Entscheidungen ab. Häufig werden als
Intervention sog. Entscheidungshilfen
(„decision aids“) eingesetzt [31]. Es
handelt sich dabei um Medien in ver-
schiedenen Formen (z.B. Broschüren,
CDs, Videos etc.), die Patienten evidenz-
basiert und in verständlicher Sprache
relevante Informationen zu verschiede-
nenOptionen nahebringen und bei ihrer
Präferenzbildung unterstützen, um als
informierte und kompetente Personen
medizinische Entscheidungen zu treffen.

Zielsetzung

ImRahmenderStudie „PartizipativePla-
nung gesundheitlicher und sozialer Ent-
scheidungen nach Diagnosestellung ei-
ner Alzheimer-Demenz“ (DFG-Projekt
HA 7115/1-1) verfolgten wir zunächst
das Ziel, eine komplexe Intervention in
einem mehrstufigen Prozess zu entwi-
ckeln, die in einem zweiten Schritt im
HinblickaufAkzeptanzundAnwendbar-
keit pilotiert wird. Die Intervention, die
sich an Menschen mit einer Alzheimer-
Demenz (AD) und deren Angehörige
richtet, kombiniert Bestandteile des ACP
und SDM. Sie besteht aus einer schrift-
lichen Entscheidungshilfe (SDM-Anteil;
siehe JETZT-Broschüre, Electronic Sup-
plementary Material) und zwei persön-
lichen Beratungsgesprächenmit dazuge-
hörigem Gesprächsleitfaden (ACP-An-
teil), die miteinander interagieren. Un-
sere Hypothese ist, dass diese Interven-
tion Menschen mit beginnender AD auf
relevante Vorsorgethemen aufmerksam
macht und diese dann mehr als bisher
psychosoziale Entscheidungen rechtzei-
tig planen und umsetzen.

Methode

Entwicklung der Intervention

Recherche und Vorstudie
Eine wissenschaftliche Literaturrecher-
che (in PubMed) mit den Suchbegriffen
„advance care planning“, „shared decisi-
on making“, „decision aid“ in Kombina-
tion mit „dementia“, und „cognitive im-
pairment“ zeigte, dass bisher keine em-
pirischen Studien zu ACP im Frühsta-
dium einer Demenz publiziert wurden.
Der Einsatz von ACP bei älteren (nicht-
dementen) Personen verbessert dieQua-
lität von Vorausverfügungen [17] und
verringert die depressive und ängstliche
Symptomatik [8]. In einer Übersichtsar-
beit zu „decision aids“ für ACP konnte
gezeigt werden, dass durch Anwendung
der Interventionen das Wissen der Pati-
enten über ACP verbessert und die An-
zahl an erstellten Patientenverfügungen
gesteigert werden konnten [1].

Zudem konnte auf Ergebnisse einer
qualitativen Vorstudie zurückgegriffen
werden, in der von Patienten, Angehö-
rigen und Ärzten Entscheidungsthemen
wie medizinische Behandlung, Unter-
stützung im Alltag und rechtliche Be-
lange unmittelbar nach der Diagnose
einer Demenz im Frühstadium als be-
sonders bedeutend identifiziert wurden
[4], die auch in Leitlinien empfohlen
werden [29]. Zusätzlich zeigte sich, dass
Menschen mit Demenz und Angehörige
nach der Diagnosestellung Unterstüt-
zung brauchen, um die Relevanz der

Hier steht eine Anzeige.

K

Themen, die zur Entscheidung anstehen,
zu erkennen [4]. Dies deckt sich mit
den Ergebnissen einer Studie zu Hinde-
rungsgründen für ACP bei Menschen
mit Demenz [16].

Entwicklung des Prototyps
(Entscheidungshilfe und
Gesprächsleitfaden)
Für die Entscheidungshilfe wurden anti-
zipierbareThemen von besonderer Rele-
vanz und guter Planbarkeit ausgewählt:
Vorsorgevollmacht, Patientenverfügung,
Wohnen, Autofahren und Nachlass. Die
ThemenMedikamente und andere nicht-
medikamentöse Therapien wurden be-
wusstnichtmiteinbezogen,dadiesemeist
unmittelbar nach der Diagnosestellung
besprochen werden und demnach keine
Vorausplanung darstellen.

Die Struktur der Entscheidungshilfe
orientiert sich am Aufbau von „decision
aids“. Für jedes Thema werden die Le-
ser nach einem Informationsteil zu den
verschiedenenOptionen strukturiert an-
geleitet, Präferenzen zu bilden und sich
danach für eine Option zu entscheiden.
Im Unterschied zu den klassischen „de-
cision aids“ berücksichtigtenwir die kog-
nitiven Einschränkungen der Menschen
mit Demenz, die fehlende Evidenzlage
bei vielen sozialen Entscheidungen und
dieEinbeziehungderAngehörigeninden
Entscheidungsprozess als Besonderhei-
ten.

Für eine einfache Lesbarkeit wur-
de darauf geachtet, die Texte knapp zu
halten, kurze und leicht verständliche
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Entwicklung einer Entscheidungshilfe für partizipative Vorausplanungen für Menschen mit Demenz
und deren Angehörige

Zusammenfassung
Hintergrund. Eine Demenzdiagnose konfron-
tiert Betroffene mit vielen gesundheitlichen
und sozialen Entscheidungen. Aufgrund der
Progression der Demenz ist für eine aktive
Teilnahme am Entscheidungsprozess eine
rechtzeitige Auseinandersetzungmit diesen
Themen ratsam. Eine professionelle Unter-
stützung kann dabei helfen, frühzeitig gemäß
den eigenen Wünschen und Möglichkeiten
vorauszuplanen.
Material und Methoden. In einemmehrstu-
figen Prozess wurde eine Entscheidungshilfe
basierend auf „advance care planning“ und
„shared decision making“ entwickelt. Der
Prototyp wurde an 8 Patient-Angehörigen-
Dyaden aus einer Spezialambulanz für
Früherkennung vorgetestet und für deren

Bedürfnisse bestmöglich angepasst. In
einer Pilotstudie wurde anschließend die
Anwendbarkeit der Entscheidungshilfe bei
weiteren 19 Patient-Angehörigen-Dyaden
(Diagnose einer Alzheimer-Demenz bzw.
gemischte Form; MMSE (Mini-Mental-
State-Test-Summenwert) >20 und <27)
mit ausgebildeten Gesprächsbegleitern als
Intervention getestet.
Ergebnis. Das Ergebnis ist eine schriftliche
Entscheidungshilfe für Menschenmit Demenz
im Frühstadium und deren Angehörige,
welche den Entscheidungsprozess bei
wichtigen Themen (Vorsorgevollmacht,
Patientenverfügung, Wohnen, Autofahren)
unterstützt. Erste Ergebnisse weisen auf
eine gute Akzeptanz und Handhabung hin.

Patienten und Angehörige beschäftigten
sich in hohem Maße mit den Themen und
sprachen ihnen hohe Relevanz zu.
Diskussion. Trotz positiver Rückmeldung der
Teilnehmer hinsichtlich Akzeptanz und An-
wendbarkeit gab es größere Schwierigkeiten
bei der Rekrutierung. Perspektivisch könnte
der systematisierte Einsatz einer Entschei-
dungshilfe als Teil der Routineversorgung
dazu beitragen, Entscheidungsprozesse dieser
Patientengruppe zu unterstützen.

Schlüsselwörter
Patientenverfügung · Entscheidungshilfe ·
Partizipative Entscheidungsfindung ·
Alzheimer Erkrankung · Patientenautonomie

Development of a decision aid for participative advance planning for people with dementia and their
relatives

Abstract
Background. Patients with a diagnosis of
dementia face various important social
and health-related decisions. Due to the
progression of the disease it seems crucial
that patients try to deal with these decisions
early in the course of the disease to have the
opportunity to make decisions autonomously.
Professional support can help to plan
in advance according to the wishes and
possibilities in an effective and individualized
manner.
Material andmethods. The instrument was
developed in a multiphase process based on
advance care planning and shared decision-
making. The prototype was pretested on
8 patient-relative dyads from a special

outpatient department for early recognition
and adapted as best as possible to their
needs. Subsequently, in a pilot study the
applicability of the decision aid was tested as
an intervention in a further 19 patient-relative
dyads with trained conversion attendants
(diagnosis of Alzheimer’s dementia or mixed
form; mini mental state examination, MMSE
(Mini-Mental-State-Test-Summenwert)>20
and <27).
Results. The result was a written decision-
making aid for people with early stage
dementia and their relatives, which supports
the decision-making process (health care
proxy, advance directive, living and care,
driving ability). The first results showed

good acceptance and handling. Patients and
relatives dealt with the individual topics to
a high degree and found them to be highly
relevant.
Conclusion. Despite positive feedback from
the participants with respect to acceptance
and applicability, there were major difficulties
in recruiting. In the future, the systematic use
of decision support as part of routine care
could help to support the decision-making
process in this patient group.

Keywords
Alzheimer´s Disease · Advance Care Planning ·
Shared decisionMaking · Decision Aid · Patient
Autonomy

Sätze zu verwenden, eine übersichtliche
Seitengestaltung einzuhalten, den Inhalt
durch besonders hervorgehobene Text-
teile, Kästen mit Zusammenfassungen
und Bilder zu gliedern und auf eine
einfache Sprache zu prüfen.

Die Qualitätskriterien zur Entwick-
lung von „decision aids“ ([19]; u. a. Be-
schreibung verschiedener Optionen und
deren Folgen, Darstellung von Wahr-
scheinlichkeiten von Behandlungsout-
comes, Unterstützung bei der Auseinan-

dersetzung mit den Informationen und
bei der Entwicklung von Präferenzen)
wurdenfürdieZielgruppeadaptiert.Statt
einer Darstellung der wissenschaftlichen
Evidenz wurden die verschiedenen Op-
tionen durch eine Gegenüberstellung
von Beweggründen und Zitaten für und
gegen die Entscheidung verdeutlicht.

Eine Einbeziehung der Angehörigen
bei der gemeinsamen Entscheidungsfin-
dung ist unabdingbar, da Menschen mit
Demenz überwiegend zu Hause von Fa-

milienmitgliedern betreut werden und
diesevondendargestelltenThemenmeist
unmittelbar selbst betroffen sind [5]. Da-
bei ist der Wunsch nach Autonomie von
MenschenmitDemenz, für sichguteEnt-
scheidungen zu treffen [14], zu beachten,
da Angehörige, sogar im frühen Erkran-
kungsstadium, die Entscheidungen für
die Betroffenen übernehmen [24].

Die Entscheidungshilfe gliedert sich
wie folgt: Eingangs findet sich ein klar
strukturiertes Inhaltsverzeichnis und ein
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Im Folgenden sehen Sie eine Tabelle. Auf der linken Seite in grün lesen Sie, was Menschen

bewegt, eine Vorsorgevollmacht zu erteilen. Auf der rechten Seite in blau lesen Sie, was 

Menschen bewegt, keine Vorsorgevollmacht zu erteilen.

Was bewegt Menschen, eine 

Vorsorgevollmacht zu erteilen?

Was bewegt Menschen, keine 

Vorsorgevollmacht zu erteilen?

Es soll jemand, insbesondere auch in

einem Notfall, schnell für mich

entscheiden können.

Ich kann selbst die Bereiche der

Vorsorgevollmacht bestimmen.

Ich kenne keine Person, der ich so

umfassend vertraue.

Ich möchte eine Kontrolle meines

Vertreters durch das Gericht.

Abb. 18 Beweggründe für bzw. gegen einer Erteilung der Vorsorgevollmacht. (Aus der Entschei-
dungshilfe [siehe Online-Zusatzmaterial], ©Die Autoren)

Im Folgenden sehen Sie Aussagen von Menschen, die sich mit dem

Thema Vorsorgevollmacht auseinandergesetzt haben. Es handelt sich dabei um ganz 

persönliche Ansichten der jeweiligen Personen.

„Es war mir wichtig, dass ich 

meinen Vorsorgebevoll-

mächtigten selber 

bestimmen konnte.“

Betroffener

Abb. 28 Persönliche Ansichten vonMenschenmitDemenzund ihre Angehörigen amBeispiel Vor-
sorgevollmacht. (Aus der Entscheidungshilfe [siehe Online-Zusatzmaterial], ©Die Autoren)

einführendes Kapitel. Der Aufbau der
einzelnenThemenwird jeweils identisch
vorgenommen mit einer Eingangsfrage
zuBeginneines jedenThemenabschnitts,
diebeideOptionenvorstellt (z.B. „Möch-
te ich eineVorsorgevollmacht erteilen?“),
gefolgt von allgemeinen Informationen
in Form von Antworten auf „Häufig ge-
stellte Fragen“ zu dem jeweiligen The-
ma (z.B. „Was versteht man unter ei-
ner Vorsorgevollmacht?“). Die wichtigs-
ten Aussagen werden anschließend un-
ter der Überschrift „Das Wichtigste in
Kürze“ noch einmal zusammengefasst.
Am Ende jeden Kapitels werden Infor-
mationen zum weiteren Prozedere der
Vorausplanung gegeben sowie wichtige
Anlaufstellen und Adressen genannt.

Zur Präferenzbildung werden, ge-
stützt auf die Literatur und Erfahrun-
gen im Expertengremium, formal und
sprachlich gleichrangige Gegenüber-
stellungen von verschiedenen Beweg-
gründen von Menschen mit Demenz,
warum sie zu den jeweiligen Themen
eine Vorsorge planen bzw. nicht pla-
nen (. Abb. 1) und fiktive Zitate, die
persönliche Erfahrungen von Menschen
mit Demenz und deren Angehörige mit
dem Thema ausdrücken (. Abb. 2), ver-
wendet. Es schließt sich ein interaktiver
Teil an, in dem Patienten ihre Präferenz
zu mehreren Aussagen der jeweiligen
Themengebiete und zur aktuellen Pla-
nungssituation in einer abgestuften Skala
angeben können (z.B. „Ich möchte die
Vertrauensperson und die Bereiche der

Vorsorgevollmacht selber bestimmen.“).
Auch die Angehörigen werden geson-
dert bei jedem Thema gefragt, ob der
MenschmitDemenzeineVorausplanung
in Angriff nehmen soll oder nicht.

Parallel wurde ein Gesprächsleitfaden
fürdieGesprächsbegleiterentworfen,der
zweiBeratungsgesprächeimAbstandvon
einemMonat und ein Zwischentelefonat
umfasst. Fester Bestandteil der Gesprä-
che ist die Anwendung der schriftlichen
Entscheidungshilfe. Menschen mit De-
menz werden zusammen mit ihren An-
gehörigen in den beidenGesprächenvon
einem Gesprächsbegleiter auf die anste-
henden Entscheidungen vorbereitet. Um
die Beratungsgespräche gemäß denQua-
litätsstandards des ACP durchzuführen,
nahmen die Gesprächsbegleiter an einer
Schulung für ACP teil, die nach denVor-
gaben der DiV-BVP erfolgte (bestehend
aus einer mehrtägigen modularen Prä-
senzschulung und einem anschließend
zu absolvierenden Praxisteil).

Jedes Gesprächbeginnt mit einer kur-
zen Erklärung des organisatorischen Ab-
laufs und endet mit einer Anweisung
zum Prozedere bis zum nächsten Ter-
min. Im ersten Beratungsgespräch wird
die Anwendung der Entscheidungshilfe
anhandeines vondenTeilnehmern selbst
gewählten Themas exemplarisch erklärt
und klare Handlungsempfehlungen zur
Bearbeitung gegeben, indem das Thema
zusammen bearbeitet wird. Es wird an-
geregt, dass der Patient (wenn möglich
mitAngehörigen)biszumnächstenBera-
tungsgespräch alleThemenderEntschei-
dungshilfe bearbeitet. Im Zwischentele-
fonat mit den Teilnehmern werden der
Stand der Bearbeitung sowie die The-
men für das zweite Beratungsgespräch
erfragt und mögliche Fragen beantwor-
tet. Im zweiten Gesprächwerden weitere
Themen vertieft und Fragen beantwor-
tet. Auf Wunsch wird die Anwendung
der Entscheidungshilfe ein weiteres Mal
an einem priorisierten Thema erklärt.

Überarbeitung des Prototyps

Expertengremium
Das Expertengremium zur Überprüfung
des Prototyps bestand aus 14 Fachleu-
ten (siehe Danksagung) aus verschiede-
nenBereichenderDemenzarbeit sowie je

Der Nervenarzt 11 · 2020 1035
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Tab. 1 Beschreibung der Stichprobe

MW (SD) Range

Patienten (n= 19)

Alter (Jahre) 71,9 (±8,8) 54–86

Geschlecht (m/w) n (%) 11 (58)/8 (42) –

MMSE 24,5 (±2,0) 20–27

Diagnose ICD-10 n (%)

AD früh F00.0 5 (26,3) –

AD spät F00.1 13 (68,4) –

AD gemischt F00.2 1 (5,3) –

Zeitdauer seit Symptombeginn (Jahre) 2,8 (±1,6) 1–6

Zeitdauer seit Diagnosestellung (Monate) 10,4 (±26,9) 1–120

Angehörige (n= 19)

Alter (Jahre) 67,8 (±11,0) 49–88

Geschlecht (m/w) n (%) 8 (42)/11 (58) –

Verwandtschaftsgrad zum Patient n (%)

Ehe-/Lebenspartner 18 (95) –

Kind 1 (5) –

AD Alzheimer-Demenz,MWMittelwert, SD Standardabweichung

einem Patienten- und Angehörigenver-
treter. Die Expertenauswahl stützte sich
dabei auf Personen, die im Großraum
Münchenüberviele Jahrehinwegaufver-
antwortlichen Positionen imDemenzbe-
reich gewirkt haben und über ein spezifi-
schesHandlungs- undErfahrungswissen
verfügen.AufbestehendeKooperationen
des Zentrums für kognitive Störungen
der TU München konnte dabei zurück-
gegriffen werden. Eine Konsensfindung
wurde mit dem Verfahren des nomina-
len Gruppenprozesses angestrebt. Dazu
wurden vor dem Treffen die Prototy-
pen der Entscheidungshilfe und des Ge-
sprächsleitfadens an die Teilnehmer ver-
schickt mit der Bitte, vorab Anmerkun-
gen schriftlich in den Texten einzufü-
gen. Für das Expertentreffen wurden alle
Kommentare gesammelt, zusammenge-
fasst, strukturiert und im Plenummit al-
len Teilnehmern diskutiert. Für alleThe-
men konnte dabei ein Konsens erreicht
werden.

Überarbeitung
Nach Auswertung der Ergebnisse des
Expertengremiums wurde der Proto-
typ modifiziert. Die Entscheidungshilfe
erhielt die erweiterte Bezeichnung „Ori-
entierungs- und Entscheidungshilfe“. Als
Titel wurde ein kurzes, aufforderndes
Akronym gewählt („JETZT – Jetzt Ent-

scheidungen für die Zukunft treffen“).
Es wurden vier Themen der Voraus-
planung festgelegt: Vorsorgevollmacht
(VV), Patientenverfügung (PV), Woh-
nen, Autofahren und Fahrtauglichkeit.
Um den Umfang der Entscheidungs-
hilfe zu verringern, wurde das Thema
Nachlass in das rein informative Kapitel
„WeitereVorausplanungenundEntschei-
dungen“ integriert. Die Themen wurden
inhaltlich gegliedert (rechtliche, gefolgt
von den sozialen Themen) und nicht –
wie anfänglich – nach der chronologi-
schen Reihenfolge, in der die Themen
im Verlauf der Demenzerkrankung re-
levant werden. Grund dafür war, dass
die Themen VV und PV für die An-
wender als zusammenhängende Einheit
angesehen und oft parallel bearbeitet
wurden. Das Thema „Wohnen“ wurde
auf „Wohnen und Versorgung“ erwei-
tert, da Demenzkranke überwiegend im
häuslichen Umfeld gepflegt werden [32].
Die Bezeichnung „Patient“ wurde aus
Sorge vor Stigmatisierung und v. a. auf
Wunsch des Patientenvertreters durch
die neutralere Bezeichnung „Mensch
mit Demenz“ ersetzt. Weiterhin wurden
die Texte im Sinne des SDM in einem
weniger direktiven Ton verfasst, explizit
davon ausgenommen das Thema Au-
tofahren und Fahrtauglichkeit, da die
Konsequenzen bei nicht mehr gegebener

Fahreignung eine erhebliche Fremdge-
fährdung mit sich bringen. Deswegen
wurde hier deutlich auf die gesetzliche
Verpflichtung der Sicherstellung der ei-
genen Verkehrstauglichkeit aufmerksam
gemacht.

Nach Fertigstellung des Textes wurde
die Entscheidungshilfe grafisch überar-
beitet. Zur besseren Orientierung wur-
den die verschiedenen Themen mit un-
terschiedlichen Farben gekennzeichnet.
Zusätzlich verfügt jedes Thema zur ein-
facheren Wiedererkennung über ein ei-
genes Symbol auf jeder Seite des Kapitels.
Für eine bestmögliche Lesbarkeit wurde
eine Schrift mit Serifen gewählt und auf
eine entsprechende Schriftgröße, einem
ausreichenden Zeilen- undWortabstand
und auf einen deutlichen Schriftkontrast
im Fließtext als auch bei farbigem Hin-
tergrund geachtet [36].

Um die Inhalte der Entscheidungs-
hilfe in möglichst einfacher und leichter
Sprache zu formulieren, wurde auf ge-
läufige Wörter, wenig Fachbegriffe und
verständliche und kurze Sätze geachtet.
Zusätzlich wurde die Entscheidungshilfe
von Mitarbeitern der Organisation „Was
hab ich?“, die sich mit der Übersetzung
ärztlicher Befunde in leichte Sprache be-
fasst, gegengelesen und redigiert.

Vortestung
Der modifizierte Prototyp wurde mit
8Dyaden (PatientundAngehöriger) vor-
getestet, die die Einschlusskriterien (Dia-
gnose einer Alzheimer-Demenz oder
Alzheimer/vaskulär gemischte Form;
MMSE (Mini-Mental-State-Test-Sum-
menwert) >20 und <27 oder CDR= 1;
rekrutierter Angehöriger in Versorgung
involviert; Dyade über Diagnose auf-
geklärt) für die nachfolgende Studie
erfüllten, und eine endgültige Version
für die Pilotstudie erstellt. Hierbei han-
delte es sich um ambulante Patienten am
Zentrum für kognitive Störungen der
Klinik für Psychiatrie und Psychothe-
rapie, Technische Universität München.
MithilfederMethodedes lautenDenkens
[25] wurden die Benutzerfreundlichkeit,
die Verständlichkeit und die inhaltliche
Vollständigkeit der Themen überprüft.
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Tab. 2 Zustimmungsraten für Akzeptanz undHandhabungder Entscheidungshilfe

Patient Angehöriger

MW SD Siga MW SD Siga

Leichte Anwendung 3,12 ±0,92 p< 0,0001 3,63 ±0,59 p< 0,0001

Gute Verständlichkeit 3,24 ±0,83 p< 0,0001 3,68 ±0,58 p< 0,0001

Ausreichende Informationen 3,24 ±0,66 p< 0,0001 3,53 ±0,61 p< 0,0001

Hoher Nutzen 3,35 ±0,70 p< 0,0001 3,53 ±0,90 p< 0,0001

MWMittelwert, SD Standardabweichung, Sig Signifikanz
aT-Test gegen den „neutralen“ Skalenmittelwert

Tab. 3 Bearbeitete undwichtige Themen

Thema bearbeitet n (%) Thema wichtig n (%)

Patient Angehöriger Patient Angehöriger

VV 16 (80) 18 (90) 14 (70) 11 (55)

PV 16 (80) 18 (90) 15 (75) 12 (60)

Wohnen 14 (70) 15 (75) 15 (75) 13 (65)

Auto 15 (75) 17 (85) 9 (45) 14 (70)

Weitere Planungen 4 (20) 4 (20) 2 (10) 4 (20)

VV Vorsorgevollmacht, PV Patientenverfügung

Ergebnis

Die endgültige Version (siehe JETZT-
Broschüre, Electronic Supplementary
Material) wurde im Rahmen einer Pi-
lotstudie eingesetzt. Primäres Ziel der
Studie ist die Evaluation der Anwend-
barkeit und Akzeptanz der Intervention
sowie die Generierung und Überprü-
fung möglicher, aussagekräftiger Out-
comeparameter. Mögliche Effekte auf
das Entscheidungsverhalten von Nut-
zern (Menschen mit Demenz und ihre
Angehörige) als auch deren emotionale
Reaktionen sollen abgeschätzt werden.

Insgesamt wurden 26 Dyaden rekru-
tiert und die Intervention mit 19 Patien-
ten-Angehörigen-Dyaden durchgeführt
(. Tab. 1). Sieben Dyaden mussten aus
der Studie herausgenommen werden.
Gründe dafür waren u. a. akute schwere
somatische Erkrankungen, die eine wei-
tere Teilnahme ausschlossen, massive
Ehekonflikte, die keine konstruktiven
Gespräche zuließen, oder auch schwere
kognitive Beeinträchtigungen der An-
gehörigen, die sich erst im Verlauf der
Studie herauskristallisierten. Die 5 Stu-
dientermine (1 Einschlusstermin, 2 Be-
ratungsgespräche, 2 Katamnesetermine)
fanden auf Wunsch der Teilnehmer fast
ausschließlich in deren Privatwohnun-
gen im Großraum München statt. Erste

Ergebnisse der Pilotstudie zeigen eine
hohe Akzeptanz und unkomplizierte
Handhabung der Entscheidungshilfe.
Gefragt wurden die Teilnehmer nach
ihrer Einschätzung der Einfachheit der
Anwendung, der Verständlichkeit, des
Informationsgehaltes und des eigenen
Nutzens. Diese Daten wurden mithilfe
einer 5-stufigen Likert-Skala erhoben,
in der die Teilnehmer ihre Zustimmung
ausdrücken sollten. So attestierten im
Durchschnitt die Patienten mit einem
Mittelwert von 3,24 (neutraler Skalen-
mittelwert 2,0 SD ±0,83) der Entschei-
dungshilfe, dass diese gut verständlich
sei. Eine ungefähr genauso hohe Zustim-
mung gab es zum Informationsgehalt
(MW 3,24; SD ±0,66) bzw. dass die Ent-
scheidungshilfe für sie von Nutzen sei
(MW 3,35; SD ±0,66). Nur die Beur-
teilung zur Einfachheit der Anwendung
fiel mit einem Mittelwert von 3,12 (SD
±0,92) etwas geringer aus. Bei den An-
gehörigen fiel die Zustimmung in allen
4 Kategorien mit Mittelwerten um 3,60
generell etwas höher aus (. Tab. 2). Der
T-Test gegendenneutralenSkalenmittel-
wert war bei Patienten und Angehörigen
für alle Items signifikant mit p< 0,0001
(. Tab. 2).

Die Teilnehmer wurden außerdem
gefragt, welche Themen sie nach Aus-
händigung der Entscheidungshilfe bis

zumzweitenBeratungsgesprächbearbei-
tet hatten. Sowohl ca. 90% der Patienten
als auch der Angehörigen bearbeiteten
die Hauptthemen VV, PV und Auto,
wobei sich beide Parteien mit dem The-
ma Wohnen mit ca. 80% etwas weniger
oft beschäftigten. Das zusätzliche rein
informative Kapitel „Weitere Voraus-
planungen und Entscheidungen“ spielte
bei beiden Parteien mit ca. 22% eine
untergeordnete Rolle (. Tab. 3).

Zwischen 80 und 90% der Patien-
ten empfanden die Themen VV, PV und
Wohnen als wichtig. Das Thema Au-
to wurde mit 53% am seltensten ge-
nannt.AufderAngehörigenseite erreich-
ten dieThemenVV,PVundWohnenmit
58–68% etwas niedrigere Zustimmungs-
raten. Nur das Thema Auto wurde mit
73% als wichtiges Thema genannt. Mit
12% (Patienten) bzw. 22% (Angehörige)
Nennungen wird dem Kapitel „Weitere
Vorausplanungen“ von den Teilnehmern
keine hohe persönliche Relevanz zuge-
schrieben (. Tab. 3).

Ausblick

Weitere geplante Auswertungen der Pi-
lotstudie befassen sich mit dem in zwei
Follow-up-Terminen nach den beiden
Beratungsgesprächen erhobenen Wohl-
befinden und der Lebenszufriedenheit
der Teilnehmer sowie der Belastung
der Angehörigen. Überdies werden die
tatsächlich getroffenen Entscheidungen
der Vorausplanungen mit dem Stand
vor der Intervention verglichen. Dazu
wurde ein strukturierter Fragebogen
entworfen. Die qualitative Datenerhe-
bung wurde mit halbstandardisierten
Interviews durchgeführt. Die 4 Leitfra-
gen bezogen sich auf die (1) Gründe
und Motive, warum Entscheidungen
vorgenommen oder abgelehnt wurden,
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Originalien

(2) Faktoren, die die Entscheidungen
erleichtert bzw. erschwert haben, (3) Be-
wertung der Entscheidungshilfe und
(4) auf die emotionale Reaktion der
Dyaden bei Beschäftigung mit den
Themen der Entscheidungshilfe. Eine
spätere randomisiert-kontrollierte In-
terventionsstudie könnte die Effektivität
bei der Umsetzung von Entscheidun-
gen bei Anwendern der Orientierungs-
und Entscheidungshilfe mit begleiten-
den Beratungsgesprächen evaluieren
und mit einer Kontrollgruppe ohne In-
tervention vergleichen. Eine zukünftige
Implementierung einerKombinationder
Orientierungs- und Entscheidungshilfe
mit dazugehörigen begleitenden Bera-
tungsgesprächen in der Regelversorgung
wäre wünschenswert, z.B. als Angebot
in Hausarztpraxen oder Senioren- bzw.
Pflegeheimen.

Limitationen, die sich bereits in un-
serer Pilotstudie gezeigt haben (enges
Zeitfenster zwischen Diagnosestellung
und schwereren kognitiven Defiziten,
Schwierigkeit des Zugangs zu Patienten
und Angehörigen), müssen dabei adres-
siert werden. So wäre mit Versionen in
anderen Sprachen die Entscheidungs-
hilfe auch noch für einen größeren
Personenkreis (Migrationshintergrund)
verfügbar. Da die Gesprächsbegleiter
nur dazu anregen, sich mit den Themen
und Entscheidungen auseinanderzu-
setzen und keine Gespräche im Sinne
des „advance care planning“ durch-
führen, wäre es zu überlegen, ob eine
doch zeitlich sehr aufwendige und mit
Kosten verbundene ACP-Schulung ei-
ne entscheidende Bedingung für die
Durchführung der Gespräche darstellt
oder ob eineGesprächsführungmit kon-
sequenter Anwendung des Leitfadens in
Zukunft ausreichend ist.

Fazit für die Praxis

Eine Demenz konfrontiert die Betroffe-
nenmit gesundheitlichen und sozialen
Entscheidungen. Eine Teilnahme am
Entscheidungsprozess ist aufgrund der
Progression der Erkrankung limitiert.
Eine schriftliche Entscheidungshilfe
in Verbindungmit Beratungsgesprä-
chen als Unterstützungsangebot hilft
bei der Identifikation wichtiger Voraus-

planungen und begleitet bei Bedarf
den Entscheidungsprozess, ohne die
Betroffenen zu einer Entscheidung zu
drängen. Ein niederschwelliger Zugang
des Angebots in der Regelversorgung
zur Stärkung der Autonomie ist anzu-
streben.

Korrespondenzadresse

Prof. Dr. JohannesHamann
Klinik und Poliklinik für Psychiatrie und
Psychotherapie, Klinikum rechts der Isar,
Technische Universität München
Ismaninger Straße 22, 81675 München,
Deutschland
Johannes.hamann@tum.de

Danksagung. Die Autoren bedanken sich bei den
Teilnehmern des Expertengremiums „Jetzt Entschei-
dungen für die Zukunft treffen“ für ihre Mitwirkung
an dem Projekt: Dr. Ulrich Babinsky, LMU München;
Tobias Bartschinski, Alzheimer Gesellschaft Mün-
chen; Veronika Bernlochner, ARIADNE München; Prof.
Dr. Janine Diehl-Schmid, TU München; Bernd Heise,
München; Angelika Mertin, Betreuungsstelle Stadt
München, Franziska Mettke, Was hab ich?; Prof. Dr.
Robert Perneczky, LMU München; Dr. Sabine Petri,
Caritas München; Prof. Dr. Jürgen in der Schmitten,
Universität Düsseldorf; Helga Schneider-Schelte,
Deutsche Alzheimer Gesellschaft Berlin; Carola Sraier,
unabhängige PatientenberatungMünchen, Hans
Steil, Palliativ-geriatrischer Dienst Christophorus
Hospiz München; RenateWiesent, München; sowie
bei Bettina Förtsch, TU München und bei PD Dr. Alex-
ander Brunnauer, LMUMünchen für ihre fachliche
Unterstützung.

Förderung. Die Orientierungs- und Entscheidungs-
hilfe wurde durch die Deutsche Forschungsgemein-
schaft gefördert (Förderkennzeichen HA 7115/1-
1).

Funding. Open Access funding provided by Projekt
DEAL.

Einhaltung ethischer Richtlinien

Interessenkonflikt. K. Bronner, L. Bodner, R.J. Jox,
G.Marckmann, J. Diehl-Schmidund J. Hamanngeben
an, dass kein Interessenkonflikt besteht.

Alle nationalen Richtlinien zumUmgangmit patien-
tenbezogenenDatenwurden eingehalten unddie
notwendige Zustimmungder Ethikkommissionder
TechnischenUniversitätMünchen liegt vor.

Open Access.Dieser Artikelwird unter der Creative
CommonsNamensnennung4.0 International Lizenz
veröffentlicht, welche dieNutzung, Vervielfältigung,
Bearbeitung, VerbreitungundWiedergabe in jegli-
chemMediumundFormat erlaubt, sofern Sie den/die
ursprünglichenAutor(en)unddieQuelle ordnungsge-
mäßnennen, einen Link zur Creative Commons Lizenz
beifügenundangeben, obÄnderungen vorgenom-
menwurden.

Die in diesemArtikel enthaltenenBilder und sonstiges
Drittmaterial unterliegen ebenfalls der genannten
Creative Commons Lizenz, sofern sich aus der Abbil-
dungslegendenichts anderes ergibt. Sofern das be-
treffendeMaterial nicht unter der genanntenCreative
Commons Lizenz steht unddie betreffendeHandlung
nicht nachgesetzlichenVorschriften erlaubt ist, ist für
die oben aufgeführtenWeiterverwendungendesMa-
terials die Einwilligungdes jeweiligen Rechteinhabers
einzuholen.

WeitereDetails zur Lizenz entnehmenSie bitte der
Lizenzinformation auf http://creativecommons.org/
licenses/by/4.0/deed.de.

Literatur

1. Austin CA, Mohottige D, Sudore RL et al (2015)
Toolstopromoteshareddecisionmakinginserious
illness: a systematic review. JAMA Intern Med
175:1213–1221

2. Ballard C, Gauthier S, Corbett A et al (2011)
Alzheimer’sdisease. Lancet377:1019–1031

3. Bosisio F, Jox RJ, Jones L et al (2018) Planning
aheadwith dementia: what role can advance care
planning play? A review on opportunities and
challenges. SwissMedWkly148:w14706

4. Bronner K, Perneczky R, McCabe R et al (2016)
Which medical and social decision topics are
important after early diagnosis of Alzheimer’s
disease from the perspectives of people with
Alzheimer’s disease, spouses and professionals?
BMCResNotes9:149

5. Bundesministerium für Familie, Senioren,
Frauen und Jugend (2006) Aktuelle For-
schung und Projekte zum Thema De-
menz. https://www.bmfsfj.de/blob/93480/
03b7c3ceb1a1be806a9f0a07797c3690/demenz-
aktuelle-foschung-und-projekte-data.pdf.
Zugegriffen:2.Apr. 2019

6. Chan H, Pang S (2010) Let me talk—an advance
care planning programme for frail nursing home
residents. JClinNurs19:3073–3084

7. CoorsM, Jox RJ, in der Schmitten J (2015) Advance
Care Planning. Von der Patientenverfügung zur
gesundheitlichen Vorausplanung. Kohlhammer,
Stuttgart

8. Detering KM, Hancock AD, Reade MC et al (2010)
The impact of advance care planning on end of
life care in elderly patients: randomised controlled
trial. BMJ340:c1345

9. Deutscher Ethikrat (2012) Demenz und
Selbstbestimmung (Stellungnahme). https://
www.ethikrat.org/fileadmin/Publikationen/
Stellungnahmen/deutsch/DER_StnDemenz_
Online.pdf.Zugegriffen:12.März2019

10. Dickinson C, Bamford C, Exley C et al (2013)
Planning for tomorrowwhilst living for today: the
views of people with dementia and their families
on advance care planning. Int Psychogeriatr
25:2011–2021

11. Dixon J, Karagiannidou M, Knapp M (2018)
The effectiveness of advance care planning in
improving end-of-life outcomes for people with
dementia and their carers: a systematic review
and critical discussion. J Pain Symptom Manage
55:132–150.e1

12. Elwyn G, Frosch D, Thomson R (2012) Shared
decisionmaking:amodel forclinicalpractice. JGen
InternMed27:1361–1367

13. Gemeinsamer Bundesausschuss, Stabstelle
Patientenbeteiligung (2014) Weiterentwick-
lung der Patientenbeteiligung im deutschen

1038 Der Nervenarzt 11 · 2020

http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/deed.de
http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/deed.de
https://www.bmfsfj.de/blob/93480/03b7c3ceb1a1be806a9f0a07797c3690/demenz-aktuelle-foschung-und-projekte-data.pdf
https://www.bmfsfj.de/blob/93480/03b7c3ceb1a1be806a9f0a07797c3690/demenz-aktuelle-foschung-und-projekte-data.pdf
https://www.bmfsfj.de/blob/93480/03b7c3ceb1a1be806a9f0a07797c3690/demenz-aktuelle-foschung-und-projekte-data.pdf
https://www.ethikrat.org/fileadmin/Publikationen/Stellungnahmen/deutsch/DER_StnDemenz_Online.pdf
https://www.ethikrat.org/fileadmin/Publikationen/Stellungnahmen/deutsch/DER_StnDemenz_Online.pdf
https://www.ethikrat.org/fileadmin/Publikationen/Stellungnahmen/deutsch/DER_StnDemenz_Online.pdf
https://www.ethikrat.org/fileadmin/Publikationen/Stellungnahmen/deutsch/DER_StnDemenz_Online.pdf


Gesundheitswesen (Stellungnahme). https://
patient-und-selbsthilfe.de/data/Andere/2018/
Patientenvertretung-GBA-Stellungnahme-
Weiterentwicklung-Patiententeiligung.pdf.
Zugegriffen:11.März2019

14. Hamann J, Bronner K, Margull J et al (2011)
Patient participation in medical and social
decisions in Alzheimer’s disease. J AmGeriatr Soc
59:2045–2052

15. Harrison Dening K, Sampson EL, De Vries K
(2019) Advance care planning in dementia:
recommendations for healthcare professionals.
PalliatCare12:1178224219826579

16. Hirschman KB, Kapo JM, Karlawish JH (2008)
Identifying the factors that facilitate or hinder
advance planning by persons with dementia.
AlzheimerDisAssocDisord22:293–298

17. in der Schmitten J, Lex K, Mellert C et al (2014)
Patientenverfügungsprogramm – Implementie-
rung in Senioreneinrichtungen: Eine interregional
kontrollierte Interventionsstudie.DtschArztebl Int
111:50–57

18. in der Schmitten J, Nauck F, Marckmann G (2016)
Behandlung im Voraus planen (Advance Care
Planning): ein neues Konzept zur Realisierung
wirksamer Patientenverfügungen. Palliativmedi-
zin17:177–195

19. IPDAS Collaboration—International Patient De-
cision Aid Standards (2019) Webpräsenz. http://
ipdas.ohri.ca.Zugegriffen:6. Febr. 2019

20. Jack CR Jr, Bennett DA, Blennow K et al (2018)
NIA-AA research framework: toward a biological
definition of Alzheimer’s disease. Alzheimers
Dement14:535–562

21. Jones K, Birchley G, Huxtable R et al (2016) End
of life care: a scoping review of experiences of
advance care planning for people with dementia.
Dementia18:825–845

22. Jox RJ, Denke E, Hamann J et al (2012) Surrogate
decision making for patients with end-stage
dementia. Int JGeriatrPsychiatry27:1045–1052

23. JoxRJ(2017)Preparingexistentialdecisions in later
life. Advance healthcare planning. In: SchwedaM,
Pfaller L, Brauer K et al (Hrsg) Planning later life.
Bioethics and public health in ageing societies.
Ashgate Publishing Limited, Burlington, Vermont,
USA

24. Karlawish JHT, Casarett D, Propert KJ et al (2002)
RelationshipbetweenAlzheimer’sdiseaseseverity
and patient participation in decisions about
their medical care. J Geriatr Psychiatry Neurol
15(2):68–72

25. KonradK (2010) LautesDenken. In:MeyG,MruckK
(Hrsg) Handbuch Qualitative Forschung in der
Psychologie.VS,Wiesbaden,S476–490

26. Morrison RS, Chichin E, Carter J et al (2005) The
effect of a social work intervention to enhance
advance care planning documentation in the
nursinghome. JAmGeriatrSoc53:290–294

27. Okonkwo OC, Griffith HR, Copeland JN et al
(2008) Medical decision-making capacity in mild
cognitive impairment: a 3-year longitudinal study.
Neurology71:1474–1480

28. Piers R, Albers G, Gilissen J et al (2018) Advance
care planning in dementia: recommendations for
healthcareprofessionals.BMCPalliatCare17:88

29. Segal-Gidan F, Cherry D, Jones R et al (2011)
Alzheimer’s disease management guideline:
update2008.AlzheimersDement7:e51–e59

30. Shalowitz DI, Garrett-Mayer E, Wendler D (2006)
The accuracy of surrogate decision makers:
a systematic review.Arch InternMed166:493–497

31. StaceyD,LégaréF, LewisKetal (2017)Decisionaids
for people facing health treatment or screening
decisions.CochraneDatabaseSystRev4:CD1431

32. Statistisches Bundesamt (2018) Pressemit-
teilung. https://www.destatis.de/DE/Presse/
Pressemitteilungen/2018/12/PD18_501_224.
html.Zugegriffen:23.Apr. 2019

33. van der Steen JT, van Soest-Poortvliet MC, Hallie-
Heierman M et al (2014) Factors associated with
initiation of advance care planning in dementia:
a systematic review. JAlzheimersDis40:743–757

34. van der Steen JT, Radbruch L, Hertogh CM
(2014) On behalf of the European association
for palliative care (EAPC). White paper defining
optimal palliative care in older people with
dementia: a Delphi study and recommendations
from the European association for palliative care.
PalliatMed28:197–209

35. Wendler D, Rid A (2011) Systematic review: the
effectonsurrogatesofmakingtreatmentdecisions
forothers.Ann InternMed154:336–346

36. Wendt D (1992) Lesbarkeit von Druckschriften.
Schrifttechnologie. Springer, Berlin, Heidelberg,
S286–290

37. Wickson-Griffiths A, Kaasalainen S, Ploeg J et
al (2014) A review of advance care planning
programs in long-term care homes: are they
dementia friendly?NursResPract. https://doi.org/
10.1155/2014/875897

Fachnachrichten

Niedergelassene Ärztinnen
und Ärzte im Krisenfall
unterstützen

Teilnehmerinnen und Teilnehmer
für Umfrage zur Evaluation von
Informationsmaterialien gesucht

Niedergelassene Ärztinnen und Ärz-
te sind für Patienten und Patien-
tinnen die Anlaufstelle Nr. 1 in Ge-
sundheitsfragen – so auch bei Krank-
heitsgeschehen verursacht durch
hochpathogene Erreger oder Toxine.
Für das Management solcher Bedro-
hungslagen ist eine evidenzbasierte,
effektiveKommunikation vongroßer
Bedeutung. Niedergelassene Ärztin-
nen und Ärzte müssen in der Lage
sein, potenziell infizierte Patientin-
nen oder Patienten zu erkennen und
adäquate Maßnahmen zu ergreifen.

In einer Studie der Universität Erfurt sollen

nun verschiedene Informationsmaterialien

geprüft werden. Sie als niedergelassene
Ärzte und Ärztinnen sind eingeladen, an

einer ca. 15-minütigen Online-Umfrage
teilzunehmen. Die Ergebnisse helfen

dabei, die Informationsmaterialien

weiterzuentwickeln.

Die Befragung läuft vom 28.10.2020 bis

25.11.2020. Die Teilnahme ist am Compu-
ter oder Tablet unter diesem Link möglich:

https://www.soscisurvey.de/ERIM/.

Als Dankeschön werden 20 Apple AirPods

Pro, 10 Garmin Venu Smartwatches und 10
Kindle paperwhite im Gesamtwert von ca.

10.000 verlost.

Das Projekt wird vom Bundesministerium
für Gesundheit gefördert und findet in

Kooperation mit der Informationsstelle
des Bundes für Biologische Gefahren und

Spezielle Pathogene am Robert Koch-

Institut (RKI) statt.

Weitere Informationen zum Projekt finden

Sie hier:
https://www.rki.de/DE/Content/Infekt/
Biosicherheit/Projekte/ERIM/ERIM-Stu-
die.html

W.Weber, Universität Erfurt
WissenschaftlicheMitarbeiterin im

Projekt ‘‘ERIM‘‘
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