Teil 2: Ethische Aspekte

Behandlung und Betreuung der
fortgeschrittenen Demenz

Der Umgang mit Menschen mit Demenz insbesondere im fort-
geschrittenen Stadium wirft neben medizinisch-pflegerischen
fast immer auch ethische Fragen auf. An welchen Werten soll
mit zunehmender Unterstiitzungsbediirftigkeit eines demenz-
erkrankten Menschen die Betreuung ausgerichtet werden?
Wann und in welcher Form kann Zwang gerechtfertigt sein,
wenn die kranke Person sich oder andere durch ihr Verhalten
gefdhrdet? Welche Formen von Sterbehilfe sind bei Demenz
maoglich resp. gesetzlich erlaubt? Auf diese Fragen wird im
vorliegenden Artikel aus Sicht der arztlichen Versorgung ein-
gegangen.

Selbstbestimmung und soziale Teilhabe
Selbstbestimmung ist auch fiir Menschen mit Demenz zentral
(1). Weil diese aber in ihrer Fihigkeit, Selbstbestimmung auszu-
iiben, eingeschréankt sind, miissen sie darin nach individuellem
Bedarf unterstiitzt werden (sog. assistierte Autonomie). Zumin-
dest ebenso wichtig wie Selbstbestimmung ist die soziale Teilhabe.
Menschen sind soziale Wesen, und soziale Interaktionen sind fiir
deren Entfaltung und Wohlbefinden essenziell - Menschen mit
Demenz unterscheiden sich in diesem Bediirfnis in keiner Weise
von kognitiv Gesunden. Durch die Erkrankung sind aber mensch-
liche Interaktionen erschwert oder kénnen wegen Uberforderung
und Missverstandnissen ganz scheitern. Betreuungspersonen und
Angehérigen sollen darum die Partizipation von Demenzpatien-
ten am sozialen, gesellschaftlichen und kulturellen Leben aktiv
unterstiitzen.

Anders als bei kognitiv Gesunden, die sich ihr Umfeld selber gestal-
ten konnen, ist also die Lebensqualitit von Menschen mit Demenz
ganz entscheidend von der Unterstiitzung und Betreuung abhéngig,
die ihnen zuteil wird (2).

Kommunikation mit Menschen mit Demenz

Im verbalen Austausch mit Menschen mit Demenz bewéhren sich
kurze, klare Satze mit nicht mehr als einer Botschaft pro Satz (mog-
lichst wenig Nebensitze). Das im klinischen Alltag meist (zu)
schnelle Redetempo soll gedrosselt werden. Auch Menschen mit
Demenz haben ihren Stolz — der Fokus des Gespréches soll deshalb
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nicht zu stark auf die potentiellen Defizite gerichtet sein, sondern
eher auf die noch vorhandenen Ressourcen.

Eine unter Arzten viel zu wenig bekannte, sehr hilfreiche Tech-
nik in der Kommunikation mit Menschen mit Demenz ist die sog.
Validation. Diese wurde von der US-amerikanischen Broadway-
Schauspielerin, Gerontologin und Demenzspezialistin Naomi Feil
entwickelt (3). Die validierende Gespréchsfithrung verwendet eine
akzeptierende, nicht korrigierende Sprache gegeniiber der demenz-
betroffenen Person. Falsche Realitdtsbeziige werden also ausdriick-
lich nicht korrigiert. Stattdessen wird im Gesprich eine Ebene
angesteuert, in der ein gemeinsames Verstdndnis moglich ist. Eine
validierende Antwort auf die Aussage einer demenzkranken Person,
dass sie nach Hause gehen wolle, wiirde also nicht lauten: «Aber Sie
sind nun doch schon seit tiber einem Jahr im Pflegeheim!». Viel-
mehr koénnte sie beispielsweise lauten: «Nicht wahr, Sie wohnen
doch gleich da hinten um die Ecke - ich werde Sie grad zu Ihrem
Zimmer begleiten». Es ist immer wieder erstaunlich, wie erfahrene
Betreuungspersonen mit dieser Technik auch in schwierigen Situ-
ationen eine Deeskalation zu erreichen vermdgen. Es kann auch
sehr hilfreich sein, pflegenden Angehoérigen in einfachen Worten
die Grundziige dieser Technik zu vermitteln.

Ist die Demenzerkrankung stark fortgeschritten, ist oft fast kein
sprachlicher Austausch mehr moglich und die Kommunikation
erfolgt nun fast ausschliesslich nonverbal. Menschen mit fortge-
schrittener Demenz kénnen selbst bei stark eingeschrinkter Kog-
nition nonverbale Ausserungen vonseiten ihrer Mitmenschen
erstaunlich lange wahrnehmen (z.B. Lacheln, ruhiges Auftreten,
Gesten, taktvolle Berithrungen). Ihre eigene Mimik und Gestik ist
aber oft schwicher, sodass die Gefahr besteht, dass die Betreuenden
diese iibersehen oder fehlinterpretieren.

Freiheitseinschrankende Massnahmen (FeM)

Menschen mit Demenz zeigen nicht selten Verhaltensweisen,
mit denen sie sich selber oder gelegentlich auch andere Personen
gefahrden. Oftmals stehen diese Verhaltensweisen im Zusammen-
hang mit nicht-kognitiven Symptomen der Demenz, also den sog.
behavioural and psychological symptoms of dementia (BPSD), zu
Deutsch Stérungen der Emotionen und des Verhaltens (4). Moto-
rische Unruhe im Zusammenhang mit einer verminderten postu-
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ralen Kontrolle kann zu einer Sturzgefihrdung fithren, Agitation
und Enthemmung zu Aggression und Zusammenstdssen mit ande-
ren Menschen, etc. In diesem Zusammenhang stellt sich dann nicht
selten die Frage des Einsatzes von sog. freiheitseinschrankenden
Massnahmen (FeM). Hierbei wird unterschieden zwischen direk-
ten Fixierungen und raumlicher Fixierung, im weiteren Sinne wer-
den auch alle Formen von Personeniiberwachungssystemen zu den
FeM gerechnet (Tab. 1).

Freiheitseinschrinkende Massnahmen sind zum einen ein schwer-
wiegender Eingriff in die personliche Freiheit. Zum anderen sind
sie keineswegs ungefahrlich. Schédliche Folgen von Fixierungen
sind haufig und konnen im Extremfall bis zum Todeseintritt fith-
ren (z.B. durch Ersticken bei Einklemmung zwischen Bettgitter und
Matratze). Auch sind sie keineswegs immer zielfithrend. So kommt
es beispielsweise beim Einsatz von FeM mit dem Ziel einer Sturz-
vermeidung oft dennoch zu Stiirzen, welche dann in ihren Fol-
gen oft schwerwiegender sind (Fehlen von Abwehrbewegungen,
komplizierte Stiirze, dadurch erhohtes Auftreten von sturzbeding-
ten Verletzungen). Aus all diesen Griinden ist man heute mit dem
Einsatz von FeM moglichst zuriickhaltend (5), und wird doch ein
solcher erwogen, wird zu Recht in aller Regel eine érztliche Verord-
nung verlangt.

Da fiir die Storungen, welche die Frage nach dem Einsatz von FeM
aufwerfen, nicht selten ein Delir mitverantwortlich ist, sollte aus
arztlicher Sicht als erster Schritt nach mdglichen Delirursachen
gefahndet und solche ggf. behandelt werden (z. B. Behandlung eines
Harnwegsinfekts). Liegt keine behandelbare Ursache vor, ist zu fra-
gen, ob statt der erwogenen FeM nicht eine weniger einschrankende
Massnahme eingesetzt werden konnte, wie z. B. Halb-Bettgitter
statt durchgehender Bettgitter, Niedrigbetten oder Bodenpflege
bei Sturzneigung aus dem Bett, Anti-Rutsch-Socken und Hiiftpro-
tektoren («Sturzhosen») bei Sturzneigung etc. Zu erwigen ist auch
die zusitzliche Beaufsichtigung durch eine Pflegefachperson oder
freiwillige HelferInnen. Bei Sturzneigung hat die Etablierung eines
Kraft- und Balancetrainings eine starke protektive Wirkung. Nicht
zuletzt muss auch abgewogen werden, ob nicht die Inkaufnahme
eines gewissen Risikos fiir den Patienten immer noch die akzep-
tablere Alternative ist als die freiheitseinschrankende Massnahme.
Erweist sich die FeM als unumganglich, sollen die Art der getrof-
fenen Massnahme, der Grund fiir die Massnahme sowie deren Ziel
schriftlich protokolliert, in jedem Fall regelmissig auf ihre Berech-
tigung hin tiberpriift und so rasch als moglich wieder aufgehoben
werden. Bezugspersonen resp. Vertretungspersonen miissen zeitge-
recht informiert werden.

In diesem Zusammenhang muss auch darauf hingewiesen wer-
den, dass schon die Einweisung in ein Pflegeheim per se oft nicht
ganz freiwillig, sondern vor dem Hintergrund eines gewissen sozi-
alen Drucks erfolgt. Anders als bei der Einweisung von Menschen
mit einer akuten psychischen Stérung in eine psychiatrische Klinik
werden in dieser Situation auch bei offensichtlicher Unfreiwillig-
keit nur selten formale fiirsorgerische Unterbringungen ausgespro-
chen. Wenn aber Hinweise bestehen, dass die Angehérigen resp. die
vertretungsberechtigte Person mit der Heimeinweisung nicht im
besten Interesse des Patienten zu handeln scheint, sollte die KESB
informiert werden. Der gleiche Schritt sollte auch erfolgen, wenn
die addquate Betreuung einer demenzkranken Person zu Hause
offensichtlich nicht mehr méglich ist, sich die Angehorigen aber
der Unterbringung in einem Pflegeheim entgegenstellen (2).
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Freiheitseinschréankende Massnahmen in der Medizin —
Ubersicht

Direkte Fixierungen e Bettgitter/Bettseitenstltzen

e Bewegungseinschrankende Leintlicher
(«Zevi-Decke»)

e Bauchgurte

e Extremitatenfixierungen

e Tischbrett («Rollstuhltisch»)

e Verschliessen von Turen
e Verwenden von erschwerten Turéffnungs-
mechanismen

Raumliche Fixierungen

Uberwachungssysteme | ® Sensormatten
e Klingelbalken
e Personenortungssysteme
Sterbehilfe

Die Demenzerkrankung ist in der Bevolkerung mit erheblichen
Angsten verbunden: Angst vor Abhingigkeit, Angst vor einer
Wesensverinderung, Angst, anderen zur Last zu fallen.
Entsprechend ist eine drohende Demenzerkrankung fiir viele Men-
schen ein wichtiges Motiv, in einer Patientenverfiigung die Ableh-
nung von allfilligen lebensverlingernden Massnahmen (sog.
passive Sterbehilfe) festzuhalten. Was diese Anweisung konkret
bedeuten soll, muss allerdings in einer realen Entscheidungssitu-
ation meist nochmals diskutiert werden. Geht es hier eher um den
Verzicht auf invasive Massnahmen oder auch schon um den Ver-
zicht auf eine einfache Antibiotikatherapie z.B. bei einer Pneumo-
nie? Wie weit umfasst die Aussage auch den Verzicht auf Diagnostik,
z.B. bei einer Andmie? Am besten werden solche Fragen bereits vor-
ausschauend in regelmdssigen Standortgesprachen im Rahmen des
Advance Care Planning thematisiert.

Neben der passiven Sterbehilfe wird in den letzten Jahren in der
Schweiz zunehmend auch die Frage diskutiert, ob und unter wel-
chen Umstidnden einem Ersuchen um Beihilfe zum Suizid auf
Grund einer Demenzerkrankung stattgegeben werden kann
(Tab.2). Gesetzlich ist dies im Prinzip méglich, so lange die Urteils-
fahigkeit erhalten ist, also in einem frithen oder allenfalls mittle-
ren Demenzstadium. In aller Regel wird dazu ein fachérztliches
Gutachten von einem Geriater, Neurologen oder Psychiater ver-
langt (6). Der Wunsch nach einer Beihilfe zum Suizid sollte von der
betroffenen Person moglichst frithzeitig kommuniziert und regel-
massig bekraftigt worden sein.

Demenz und Beihilfe zum Suizid

Aus rechtlicher Sicht ist eine Beihilfe zum Suizid bei einer Demenz
moglich, solange die Urteilsfahigkeit fur den Wunsch zur Selbsttétung
erhalten ist.

Der Wunsch nach einer Beihilfe zum Suizid sollte in einem solchen Fall
moglichst friihzeitig kommuniziert und regelmassig bekraftigt werden.

Auch gemass den neuen SAMW-Richtlinien «Sterben und Tod» ist eine
Beihilfe zum Suizid bei Demenz statthaft, sofern ein urteilsfahiger Patient
ein unertragliches Leiden an der Krankheit geltend machen kann und
dies dem Arzt nachvollziehbar erscheint. Die Ubernahme dieser Richt-
linien in die arztliche Standesordnung wurde von der FMH im Herbst
2018 allerdings abgelehnt.

In spaten Stadien einer Demenz ist die Urteilsfahigkeit nicht mehr gege-
ben und damit eine Beihilfe zum Suizid ausgeschlossen.
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Standesethisch liegt hier aber ein Graubereich vor: Gemiss den
neuen SAMW-Richtlinien «Sterben und Tod» von 2018 ist eine
Beihilfe zum Suizid bei Demenz statthaft, sofern ein urteilsfahi-
ger Patient ein «unertrégliches Leiden» an seiner Krankheit gel-
tend machen kann und dies dem Arzt nachvollziehbar erscheint
(7). Die Ubernahme dieser Richtlinien in die rztliche Standesord-
nung wurde von der FMH im Herbst 2018 allerdings genau wegen
diesem Passus abgelehnt (8).

Klar ist, dass wenn mit fortschreitender Demenz die Urteilsfa-
higkeit fiir die Frage der Selbsttétung nicht mehr gegeben, auch
rechtlich keine Suizidbeihilfe mehr moglich ist. Suizidbeihilfe

AusUbung der Selbstbestimmung und Teilhabe am sozialen Leben
sind (auch) fur Menschen mit Demenz von zentraler Bedeutung —
sie sollen darin nach individuellem Bedarf unterstitzt werden.

In der Kommunikation mit Menschen mit Demenz bewahrt sich eine
akzeptierende, nicht korrigierende Sprache (sog. Validation).

Freiheitseinschrankende Massnahmen bedeuten einen schweren
Eingriff in die Persoénlichkeit eines Menschen und sollen nur als
ultima ratio eingesetzt werden.

Solange die Urteilsfahigkeit erhalten ist, ist Beihilfe zum Suizid bei
Menschen mit Demenz rechtlich gesehen moglich. Sie ist aber
standesethisch umstritten.
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kann auch nicht in einer Patientenverfiigung fiir die Zukunft im
Falle einer nicht mehr vorhandenen Urteilsfahigkeit vorausver-
fiigt werden, vielmehr verlangt sie Urteils- und Handlungsfihig-
keit im Hier und Jetzt.

Das gleiche - Erfordernis von Urteils- und Handlungstahigkeit
im Hier und Jetzt — gilt iibrigens auch fiir das sog. Sterbefasten
resp. den sog. freiwilligen Verzicht auf Nahrung und Fliissigkeit
(FVNEF). Es ist also nicht statthaft, in einer Patientenverfiigung
fiir den Fall einer fortgeschrittenen Demenz und nicht mehr
vorhandenen Urteilsfahigkeit zu verlangen, dass einem ab einem
gewissen Demenzstadium keine Nahrung und Flissigkeit (per
os!) mehr angeboten werden solle (2). Sollte allerdings dieses
Angebot durch den fortgeschritten Demenzkranken im Hier
und Jetzt abgelehnt werden, signalisiert z.B. durch Nicht-Off-
nen des Mundes oder Wegdrehen des Kopfes, dann ist dies zu
akzeptieren (vgl. dazu den Abschnitt Erndhrung im Teil 1 die-
ses Artikels).
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