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Fairhill-Richtlinien zu Ethik und Betreuung von

Alzheimer-Patienten

'von Peter J. Whitehouse, M.D., Ph.D., Case Western Reserve University,
Cleveland, Ohio/USA, libersetzt von Silvia Mettler, c/o Stadtéarztlicher
Dienst Zlirich

Zwischen Oktober 1993 und Juni 1994 begleitete das Zentrum fur
biomedizinische Ethik der Medizinischen Fakultat und des Alzhei-
mer-Zentrums der Western Reserve University unter der Leitung der
Alzheimer-Gesellschaft von Cleveland, Ohio/USA, ein Diskussionsfo-
rum Uber ethische Richtlinien zur Pflege von Demenzkranken. Bei
monatlichen Treffen diskutierten freiwillige Familienhelfer und Pati-
enten, bei denen eine Demenz vom Alzheimertyp vermutet wurde,
uber ethische Grundsatze fur die Pflege und Betreuung von Demen-
ten unter Berucksichtigung der Chronologie der Krankheit. Eine in-
terdisziplindre und interprofessionelle Gruppe von Interessenten, die
in der Pflege von Demenzkranken involviert waren, hérten interes-
siert zu, stellten Fragen und setzten sich mit den Freiwilligen zu-
sammen mit den Richtlinien auseinander. Die Gruppe bestand aus
Pflegedienstleitungen (von Langzeitpflegeinstitutionen, Hausbetreu-
ungsdiensten und Hospizen), Geriatern, Gerontologen, Juristen,
- Ethikern, Verwaltungsleuten, Anthropologen, Soziologen, Politwis-
senschaftlern, Neurologen, Psychiatern, Tagesklinikleitern und Ver-
antwortlichen der lokalen Alzheimergesellschaft.

Diese praktischen Richtlinien reprasentieren die Schlussfassung der
gemeinsam erarbeiteten Grundlagen zur idealen Pflege und Betreu-
ung. Wir wollen nicht behaupten, dass die Umstande es immer er-
lauben, sich an diese Grundséatze zu halten, oder dass Pflegende,
die sich nicht an unsere Empfehlungen halten, keine gute Betreuung
gewahrleisten. Wir sind uns auch bewusst, dass diese Richtlinien
auf dem Vorhandensein einer betreuenden Familie beruhen, was
nicht immer der Fall ist. Die Richtlinien wurden fur das Fairhill Center
far das Alter erstellt, das vom Benjamin Rose Institut und von Uni-

' leicht gekurzte Fassung aus dem Buch ,The Moral Challenge of Alzheimer Disease* von
Stephen G. Post, ©1995 The Johns Hopkins University Press . Frau Mettler ist als Buroche-
fin beim Stadtarztlichen Dienst tatig.
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versitatsspitalern in Cleveland gegrindet wurde. Das Zentrum war
Ort unserer Treffen und ist ein Modell fir eine dauernde Zusam-
menarbeit Uber organisatorische und disziplindre Grenzen hinweg.

Tt

Wahrheit bei der Er6ffnung der Diagnose

Der Arzt sollte die Patienten und ihre Angehdérigen einfliihlsam
uber die Diagnose einer wahrscheinlichen Alzheimerkrankheit
informieren.

Diskussion: Die Diagnose sollte wenn immer mdglich in Anwe-
senheit des Betroffenen und dessen Familie bekanntgegeben
werden, um dem Kranken die notwendige moralische Unterstut-
zung zu gewabhrleisten. In einigen wenigen Faéllen wird dies we-
gen Opposition des Betroffenen nicht méglich sein. Meistens
kommen jedoch Patienten und ihre Familien gemeinsam zum
Arztgesprach, um sich die Diagnose und die damit verbundenen
zukunftigen Auswirkungen fur die Familiengemeinschaft anzu-
héren. Daher ist Vertraulichkeit selten ein Thema, kann es aber
sein. .

Der Inhalt, der Zeitpunkt und die Art der Diagnoseeroffnung
mussen der betroffenen Person und deren Familie angepasst
sein. Das beinhaltet die Beachtung von kulturellen Unterschie-
den und Werthaltungen und bedingt die Kenntnis der Familien-
dynamik. Fur die Bekanntgabe der Diagnose sollte gentugend
Zeit eingerdaumt werden fur Fragen der Familie und des betrof-
fenen Patienten sowie flir fachliche Beratung von Arzt und Be-
treuungspersonal. Es ist hilfreich, ein weiteres Teammitglied -
z.B. Sozialarbeiter oder Krankenschwester - am Familienge-
sprach teilnehmen zu lassen, um Fragen aufzugreifen und
Empfehlungen und Ressourcen zu diskutieren. Eine weitere Be-
sprechung ist hilfreich, um die Diagnose und vorhandene Un-
terstitzungsangebote vertiefter zu diskutieren.

Nach der Eréffnung der Diagnose sollten die betroffene Person
und deren Familie verstehen, dass a) der Gedachtnisverlust
nicht normal ist, sondern aufgrund von Veranderungen im Ge-
hirn entsteht; b) Erwartungen flr die Zukunft ungewiss sind,
man sie aber im allgemeinen voraussagen kann; c) wahrend die
Krankheit an sich nicht geheilt werden kann, viele ihrer Auswir-
kungen behandelbar sind; d) Selbsthilfegruppen, wie sie von der
Alzheimer-Gesellschaft gegrindet wurden, zur Verfigung ste-
hen und hilfreich sind; und e) das Pflegeteam zur VerfiUgung
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steht, um wéhrend des Krankheitsprozesses Unterstlitzung zu
gewahren (Foley und Post, 1994).

Beratung und andere Dienste, die die emotionelle Auseinander-
setzung mit der Diagnose unterstitzend begleiten, sind zugang-
lich flir abgeklarte Patienten und deren betreuende Angehdrige.
- Auch wenn die Unterstitzungsmaéglichkeiten begrenzt sind, ist
die Oeffnung nach aussen doch empfehlenswert. Viele Patien-
ten realisieren, dass sie in ihren Routine-Funktionen einge-
schrankt sind und reagieren frustriert auf jede diesbezlgliche
Aeusserung oder Erinnerung daran. Als Reaktion auf die Be-
kanntgabe der Diagnose hort man oft, dass man genau das
langst vermutet hatte. Wahrend die Diagnose der Alzheimer-
krankheit viel emotionelle Anpassungsfahigkeit verlangt, die flr
die betroffene Person und deren Familie oft schwierig ist, kann
die Situation mit Hilfe von Unterstitzung eher akzeptiert werden.
Mit dem Schwinden der kognitiven Fahigkeiten wird die betrof-
fene Person die Diagnose nicht mehr verheimlichen und dartber
auch nicht mehr bekiimmert sein. In den Féllen, wo die Demenz
schon fortgeschritten ist, macht die Bekanntgabe der Diagnose
wenig Sinn und ist kaum mehr angebracht.

Mit der Bekanntgabe der Diagnose kommt die Verantwortung,
die betroffene Person und deren Familie auf die méglichen Hil-
festelllungen aufmerksam zu machen.

Diskussion: Ein besonderer Pflegeplan sollte erarbeitet und
festgelegt werden. Pflegepersonal und Sozialarbeiter kénnen in
solchen Besprechungen besonders hilfreich sein. Es gilt darauf
zu achten, dass das betreuende Team mdglichst direkte Unter-
stutzung gewahrt oder auf andere kompetente Stellen hinweist.
Obwohl Demenz unheilbar ist, sollte das Team betonen, dass
Anstrengungen unternommen werden, um den Auswirkungen zu
begegnen und die betroffene Person und deren Familie in der
Auseinandersetzung mit der Krankheit zu unterstiutzen.

Die Information Uber die Diagnose erlaubt es den Betroffenen
zu planen, wie sie die verbleibenden Jahre, wo die Hirnleistung
relativ. wenig eingeschrankt ist, am sinnvolisten gestalten
moéchten. Sie kénnen einen ,medizinischen Plan“ machen, eine
Art Check-Liste mit noch zu erledigenden Dingen, auch in vor-
beugendem Sinne (z.B. Vollmacht erteilen zur Pflegeplanung
oder zur Wohnform) und einwilligen zur Teilnahme an der Alz-
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heimerforschung. Besonders wichtig ist, dass die betroffene
Person bei Bekanntsein der Diagnose Beratung und Unterstut-
zung findet bei einer Selbsthilfegruppe, um Wut, Selbstvorwirfe,
Furcht und Depression zu lindern (Lipkowitz, 1988; Riley, 1989).

Privilegien aufrechterhalten: Fahrtauglichkeit

Die Diagnose einer Alzheimer-Erkrankung an sich ist nie ein
ausreichender Grund, um dem Patienten die Fahrtauglichkeit
abzuerkennen.

Diskussion: Eine frihe und héchst sensible Angelegenheit ist fur
viele Menschen mit der Diagnose einer Alzheimer-Erkrankung
die Einschrédnkung der Fahrprivilegien. In vielen Fallen ist die
personliche Freiheit und die Selbstwahrnehmung durch Ein-
schrankungen im Autofahren unmittelbar bedroht. Besonders in
Kulturen, wo Unabhéngigkeit, Selbstandigkeit und Selbstver-
antwortung hochgehalten werden, kann die von andern abhan-
gige Mobilitat als erniedrigend empfunden werden. Ueberdies
kann das Autofahren eine enorme Bedeutung haben als Symbol
der personlichen Unabhangigkeit, diesbezugliche Einschran-
kungen hingegen gelten als unwillkommener Hinweis auf Ab-
hangigkeit.

Menschen mit der Diagnose einer Alzheimer-Erkrankung riskie-
ren Einschrankungen beim Autofahren; auch wenn sie selber
noch keine Beeintrachtigung empfinden, drangen sich im Blick
auf die offentliche Sicherheit doch Freiheitsbeschrankungen auf
( Gilley et al., 1991). Mit dem Fortschreiten der Krankheit mus-
sen alle Alzheimer-Patienten das Autofahren aufgeben, sobald
sie sich selber oder andere ernsthaft gefahrden.

Bei Menschen mit einer leichten bis mittelschweren Demenz
prasentiert sich die Situation meistens komplizierter. Oft kbnnen
Patienten nach der Diagnosestellung noch mehrere Jahre lang
uneingeschrankt autofahren, je nach Fortschreiten der Krankheit
und Zeitpunkt der Feststellung (Hunt et al., 1993). Teilein-
schrankungen kénnen angezeigt sein bei Patienten, die noch si-
cher fahren in vertrauter Umgebung, bei Tageslicht oder bei
gutem Wetter. Obwohl es eine undiskutable Pflicht ist, Men-
schen vom Autofahren abzuhalten, wenn sie eindeutig die of-
fentliche Sicherheit gefahrden, sollte dieses Prinzip dennoch
nicht vorschnell oder ohne vorherige individuelle Risikoeinschat-
zung angewandt werden (Drachman, 1988).
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Bezeichnenderweise hat die grindlichste und neueste Studie
ergeben, dass fur einen Alzheimer-Patienten wahrend der er-
sten 5 Jahre nach einer frihen Diagnosestellung das Risiko ei-
nes Autounfalls keineswegs hdher ist als fur andere Autofahrer
(Drachman und Swearer, 1993). Mit freiwilligen Einschrankun-
gen im Fahren (Kilometerzahl und vertraute Umgebung), ge-
paart mit der Zielsetzung des Patienten und dessen Familie, zu
einem bestimmten Zeitpunkt den Flhrerschein abzugeben, ,ist
das durchschnittliche Risiko flr die Gesellschaft nicht héher als
das andern Gruppen von Autofahrern zugestandene Risiko®
(Drachman und Swearer, 1993). In der Tat ist das Risiko be-
trachtlich tiefer als bei jungen Mannern zwischen 16 und 24 Jah-
ren. Nach Ablauf von 2 - 3 Jahren nach der Diagnosestellung
geben die meisten Demenzpatienten das Autofahren auf
(Drachman und Swearer, 1993).

Sofern die an einer Demenz erkrankte Person féhig ist, sollte sie
bei jeder Entscheidung, die eine Einschrénkung beim Autofah-
ren nach sich zieht, mitbestimmen kénnen.

Diskussion: Angemessene Einschrankungen beim Autofahren
und anderen Aktivitaten des taglichen Lebens kénnen oft erklart
und durch offene Kommunikation zwischen der betroffenen Per-
son, deren Familie und professionellem Betreuungspersonal
gemeinsam vereinbart werden. Individuelle Reaktionen auf vor-
geschlagene Einschrankungen werden variieren zwischen
spontaner Akzeptanz und strikter Ablehnung. Um die Akzeptanz
zu férdern, sollte der betroffenen Person, die den Einschréan-
kungen zustimmt, versichert werden, dass sich andere, z.B.
Familienangehoérige, um Transportmdglichkeiten kiimmern. Oft
konnen Familienangehérige in Diskussionen, wo es um de-
menzbedingte Einschrankungen geht, Konflikte mit der kranken
Person vermeiden, indem sie Alternativen zu (ibermassig riskan-
ten Aktivitaten aufzeigen und auch umsetzen.

Respektierung von Kompetenz und Unabhangigkeit
Menschen mit einer Demenzerkrankung sollte erlaubt sein, ihre
besonderen Fahigkeiten und Begabungen, die ihnen noch erhal-
ten sind, auszutben. Wird ihnen dies verwehrt, sind sie in ihrer
Unabhéngigkeit und Wirde verletzt.
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IV.

Genauso wie es zwingend ist, eine an Demenz erkrankte Per-
son vor schadigenden Einflissen zu schutzen, ist es zwingend,
inre eigenen Entscheidungen zu respektieren.

In den meisten Féllen kann die Urteilsfahigkeit Demenzkranker
im Bereich des Gesundheitswesens ohne rechtliches Vorgehen
geregelt werden. Ein Demenzpatient mag im Mini Mental Status
oder bei einem anderen Test zur Prifung der kognitiven Ein-
schrdnkungen ein schlechtes Resultat erzielt haben. Fir Men-
schen, die auch nur minim zurechnungsfahig sind, kénnen diese
Tests dennoch nicht aufgabenspezifische Fahigkeiten abschlies-
send bestimmen. Eingehende Befragung und Diskussionen im
Einzelfall sind nétig, um das Verstdndnis und das fur die zu 16-
sende Aufgabe notwendige logische Denken zu priifen.

Es ist wichtig, mittels Erteilung von Vollmachten und Erlass von
anderen Direktiven fur die Zeit der vélligen Urteilsunfahigkeit im
fortgeschnttenen Stadium der Demenz vorauszuplanen.
Diskussion: Testament, letztwilige Verfugungen mit gultigen
Vollmachten fur die Gesundheitsvorsorge sind notwendig, um
die Eigenstandigkeit und die Unabhangigkeit nach der Diagnose
einer wahrscheinlichen Alzheimer-Erkrankung maoglichst sicher-
zustellen. Die gesunde Personlichkeit, die vor der klinischen
Feststellung einer Demenz voéllig intakt war, hat das legitime
Recht und die vollige Freiheit, fur die stark demente Persdnlich-
keit den Massstab flur die medizinische Versorgung festzulegen.
Man kann sich fragen, ob das ,gesunde Selbst* in der Lage ist,
diese Entscheidungen zu treffen, weil es das Demenzstadium
nicht erlebt hat und alles zu negativ sehen kann. Trotzdem sind
Direktiven Uber zukunftige Behandlungseinschrdnkungen recht-
lich verbindlich.

Wertung der Freiheit bei der Verhaltenstherapie
Die beste Ant, Problemverhalten anzugehen, besteht darnn,
Aenderungen im sozialen Umfeld und in den Lebensgewohnhei-

ten sowie in den Aktivitdten vorzunehmen unter gleichzeitiger
Respektierung der Unabhéngigkeit und der Selbstachtung.
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Diskussion: Aktivitdten, die verbliebene Fahigkeiten kreativ mit-
einbeziehen und mit Aenderungen im Umfeld gekoppelt werden,
kénnen das Verhalten Demenzkranker positiv beeinflussen. So
konnen z.B. Kunstbesichtigungen oder das Anhéren von Musik
hilfreich sein (Zgola, 1987). Bei erregtem Verhalten des Patien-
ten sollten Pflegepersonal und betreuende Familienmitglieder
mit ruhiger und sanfter Stimme reden, sich der erregten Person
immer langsam und ruhig ndhern und sie sanft berihren. Es ist
wichtig, keine bedrohliche Haltung einzunehmen und fir eine
ruhige Atmosphére mit sanfter Musik und ohne grelles Licht zu
sorgen und Auseinandersetzungen zu vermeiden (Gwyther and
Blazer, 1984; Mace, 1990).

Wandern bzw. stédndiges Gehen trifft man bei bis zu 26 % von
Pflegeheimbewohnern und bis 59 % von Altersheimbewohnern
mit einer Demenz an (Cohen Mansfield et al., 1991). Einige
Studien betonen, dass Wandern als eine Art Stressbewaltigung
angesehen und besonders bei jenen geférdert werden sollte, die
vor Beginn der Demenz Stress durch physische Aktivitaten wie
z.B. Wandern begegneten (Algase, 1992). Dem steten Wandern
kann das Suchen nach einem realen oder vermeintlichen Ge-
genstand, Ruhelosigkeit und Angst zugrundeliegen. Viele De-
menzkranke werden nie umhergehen; bei jenen, die es tun,
kann es jedoch véllig unvermittelt beginnen. Veranderungen im
Umfeld kédnnen gréssere Sicherheit bewirken (Chafez, 1990).
Menschen mit einer Demenz sollten sich so oft als méglich in ei-
ner sicheren Umgebung bewegen kénnen. Aufgezwungene Ein-
schrankungen sind unethisch und illegal. -
Wegen verschiedener Nebeneffekte gibt es keine gangigen
Medikamente gegen das stdndige Wandern, die nicht andere
wichtige Aktivitdten beschneiden wiarden (Teri et al., 1992).
Deshalb sollten Pflegende das Wandern als wohltuend fur die
betroffene Person ansehen und kreativ flr eine sichere, ge-
schutzte Umgebung sorgen.

. Physische und medikamentése Einschrdnkungen sollten nicht
Verdnderungen im sozialen Umfeld und in den Aktivitdten erset-
zen.

Diskussion. Physische Einschréankungen haben eine unnétige
Immobilitat zur Folge und sind oft gefahrlich, z.B. wenn demente
Menschen sich befreien wollen und sich dabei verletzen. Stran-
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gulation, Unbehagen wegen Immobilitdt und erhdhte Agitation
gehéren zu den wesentlichsten und schwerwiegendsten durch
Fixierung verursachten Schéadigungen (Johnson, 1990). Die
Sorge um die Sicherheit der dementen Person ist wichtig; be-
sonders Sturze bei &lteren Menschen kénnen folgenschwer
sein. Auch die moglichen Leiden durch Fixierung mussen zu
den Sicherheitsrisiken gezahlt werden (Evans und Strumpf,
1989). Ueberdies steigern physische Zwange beim dementen
Menschen das Gefilihl der Bedrohung (Patel und Hope, 1993).
Deren Anwendung ist zum Teil eine Folge der Angst vor Straf-
klagen gegen Pflegeheime, obwohl solche Klagen selten sind
(Johnson, 1990). Obwohl der Sicherheitsfaktor hoch einzu-
schatzen ist, rechtfertigt er dennoch nicht unfreiwillige Ein-
schréankungen und die Entwirdigung und Demutigung, ange-
bunden zu sein.

Das pflegerische Fachpersonal muss aufmerksam beobachten,
wie betreuende Angehdrige mit dem Verhalten umgehen. Sie
kénnen individuelle und mannigfaltige Wege der Bewaéltigung
von schwierigem Verhalten entdecken, ohne medikamentdse
oder physische Zwangsmassnahmen anzuwenden (Reifler,
Henry, und Sherril, 1992). Sie sollten ungewoéhnliche Versuche
von betreuenden Angehdrigen, mit dem schwierigen Verhalten
der Demenzkranken fertigzuwerden, unterstitzen (Teri et al.,
1992).

Betreuende Angehdrige konnen Aerzte unter Druck setzen, um-
gehend ,etwas zu unternehmen” gegen Patientenverhalten, das
beleidigend oder beangstigend ist und emotionalen Stress in der
Familie ausldst. Die Gesellschaft hat sich darauf eingestellt, sol-
che auffélligen Verhaltensweisen sofort unter Kontrolle zu be-
kommen, oft medikamentds. Nicht selten sind die Betreuenden
bereits selbst ,Frauen in der Zerreissprobe”, die die verschie-
densten Bedurfnisse in ihrem Umfeld unter einen Hut bringen
mussen. Ein alterndes Familienmitglied mit einem wahnhaften
oder erregten Verhalten kann dann das Fass zum Ueberlaufen
bringen. Diese und andere Grunde, zum Teil auch 6konomi-
sche, konnen es fur Familienmitglieder schwierig machen
durchzuhalten, wenn es darum geht, psychosoziale Momente im
Umgang und im Umfeld zu bertcksichtigen. In solchen Situatio-
nen mogen sich Familien eher auf Medikamente verlassen als
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sie es sonst tun wirden. Wenn sie dazu fahig sind, kénnen De-
menzkranke jedoch die Medikamenteneinnahme verweigern.

. Das Verhalten beeinflussende Medikamente sollten richtig und
nur far spezielle Zwecke eingesetzt werden.

Diskussion: Bei Demenzkranken ist bei den meisten Verhal-
tensproblemen einer Milieutherapie gegentber einer medika-
mentésen Behandlung der Vorzug zu geben. Medikamente kon-
nen angezeigt sein fur die Behandlung einer Depression, einer
Psychose, bei Angstzustdanden und Schlafstérungen. Bevor
Psychopharmaka eingesetzt werden, missen Kernsymptom und
Behandlungsziel genau definiert werden. Es sollten maoglichst
wenig Medikamente und anfanglich nur in ganz geringen Dosen
verabreicht werden. Unter genauer Beobachtung allfalliger Ne-
benwirkungen kann die Dosis langsam gesteigert werden
(Martin und Whitehouse, 1990). Mehrfach- und Uebermedikation
ist bei dementen Patienten ein besonderes Problem. Medika-
mente, die Verhaltensstérungen beheben sollen (wie standiges -
Umhergehen, Ruhelosigkeit, Reizbarkeit), werfen ethische Fra-
gen auf, wenn sie in Dosen verabreicht werden, die die verblie-
benen kognitiven Fahigkeiten beeintrachtigen und andere Ne-
benwirkungen haben. Klinische Erfahrungen und wissenschaft-
lich belegte Ergebnisse weisen darauf hin, dass das Patienten-
verhalten mit geringeren Dosen als normalerweise verabreicht
unter Kontrolle gehalten werden kann. Am besten ist es zu ver-
suchen, das rdumliche und psychosoziale Umfeld anzupassen,
bevor Medikamente verschrieben werden.

Die meisten Familien wollen die demenzkranke Person wenn
mdglich zu Hause behalten (Ford et al.,, 1991). Sparsam einge-
setzt, kbnnen Medikamente die gewiinschte therapeutische Wir-
kung haben, die Pflege zu Hause ermdglichen, die Belastung
der pflegenden Angehdérigen ertraglich machen und die Anwen-
dung von physischen Zwangsmassnahmen uberflissig machen.
Wenn Medikamente vorsichtig verwendet werden, um kurzfrisig
ein Ziel zu erreichen, kbnnen sie sehr nutzlich sein. Sie kénnen
die Betreuung erleichtern helfen, ohne die Lebensqualitdt des
Kranken zu beeintrachtigen.

Es ist wichtig, in einer Familienzusammenkunft die Realitat der
Belastungsgrenzen der Betreuenden klar zu erkennen. Auch ist
es fur den Dementen nicht von Vorteil, bei diesem Familienge-
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sprach zugegen zu sein, wenn die Angehérigen entweder nicht
bereit sind, die Betreuung zu Ubernehmen oder die Situation an
sich nicht im Griff haben. Die Gesellschaft gibt oft nicht genug
Unterstlitzung. Es ist keine Schande, wenn nétig zu Massnah-
men Zuflucht zu nehmen, die die Pflege erleichtern.

Es sollte Voraussetzung fiir die Aufnahme in ein Pflegeheim
sein, dass in einem Interview mit den pflegenden Familienange-
héngen und unter Beobachtung des Umgangs zwischen ihnen
und der demenzkranken Person abgeklart wird, welche Umge-
bung und welche sozialen und aktivierenden Massnahmen den
Bedlirfnissen des zu Betreuenden am besten entsprechen.

Die nachgewiesenermassen wirkungsvollsten Massnahmen
sollten im individuellen Pflegeplan schriftlich festgehalten und
dem Pflegeteam zur Kenntnis gebracht werden. Zusatzlich kon-
nen die professionellen Pflegenden ihrerseits Eigenheiten im
Verhalten jedes einzelnen Patienten entdecken; auch diese Be-
sonderheiten sollten in der individuellen Krankengeschichte
festgehalten werden. Angesichts des nicht idealen haufigen
Wechsels der Betreuungspersonen kann die Kontinuitat in der
Pflege verbessert werden, indem die Biographie des Betreuten
akkurat nachgefuhrt wird. Auch Hilfspersonal kann eine Menge
entdecken, wie das Wohlbefinden von Demenzkranken gefor-
dert wird, und sollte diese Informationen ebenfalls fur andere
festhalten.

Betreuende Familienangehdrige mussen die Philosophie der
Pflegeheime kennen und aufgrund ihrer Erfahrungen und
Kenntnisse des Demenzkranken prufen, ob eine Institution flr
ihn geeignet ist. Familienmitglieder haben die Pflicht und das
Recht, die Philosophie einer Institution vor der Aufnahme ken-
nenzulernen. Sie sollten auf klaren Zielen betreffend Medikation
bestehen. Eine gute Partnerschaft und gemeinsame Ziele in der
Betreuung sind unerlasslich far die Unterstitzung des Wohlbe-
findens des Patienten.

Das Recht zu sterben: Thema Tod und Sterben

Die Alzheimer'sche Krankheit sollte als terminale Krankheit an-
erkannt werden, wodurch Zweifel beseitigt werden uber das
Recht der betroffenen Person, eine Behandlung mittels einer im
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Frihstadium enassenen Weisung zu verweigemn fir die Zeit, wo
sie unféhig sein wird, einen Entscheid zu einer medizinischen
Massnahme zu treffen.

Diskussion: Die Alzheimerkrankheit wird bei der betroffenen
Person zum Tod fuhren, in der Regel durch Lungenentzundung.
Es ist deshalb im weitesten Sinn des Wortes ein terminaler Zu-
stand - obwohl er nicht in die enge Definition des Wortes
Jferminal“ passt, das eine Lebenserwartung von weniger als 6
Monaten bedeutet. Die Zeit von der Diagnosestellung einer Alz-
heimererkrankung bis zum Tod variiert, wobei durchschnittlich
funf bis sieben Jahre dazwischenliegen. Obwohl der Tod nicht
sofort eintritt, ist die Krankheit terminal. Es ist jedoch typisch,
dass in diesem Zusammenhang nicht gentgend vom Tod ge-
sprochen wird. Ein wurdiger Tod bedingt, dass die Werthaltung
der betroffenen Person in den Prozess des Sterbens einbezo-
gen wird.

Familienmitglieder, Alzheimerkranke und die professionellen
Betreuungspersonen sollten - von entsprechender Literatur zum
Thema unterstitzt - einfiihlsam dber den Tod reden und ein
Sterben in Wiirde vorbereiten.

Diskussion: Familienangehdrige und professionelle Betreuer
mogen zdgern, das Thema Werte und Sterben mit Demenz-
kranken anzuschneiden. Leider fuhrt das Zdégern bei der Eroff-
nung der Diagnose und das Widerstreben, Gber den Tod zu re-
den, oftmals dazu, dass Demenzkranken die Méglichkeit verbaut
wird vorauszuplanen, solange sie dazu noch in der Lage sind.
Der den Demenzkranken betreuende Arzt sollte das Gesprach
mit Patienten und Familien aufnehmen zur Frage, inwiefern ag-
gressive lebenserhaltende Massnahmen zur Anwendung kom-
men sollen. Menschen mit einer leichten Demenz sollten befragt
werden, welche Wiinsche sie in bezug auf ihren letzten Le-
bensabschnitt haben. Sie kdnnen oft klar darauf antworten.

Die Demenzkranken und deren Familien sollten die Verantwor-
tung ubernehmen, den Einsatz von Technologien zu uberwa-
chen, indem sie das Gesprach auf die gewlnschten Ziele len-
ken. Viele Leute ziehen es vor, kinstliche Erndhrung und Beat-
mung, Wiederbelebung mit Herz-Lungenmaschine und andere
invasive Techniken zu begrenzen. Der Gebrauch einer letztwilli-
gen Verfugung und Vollimacht bezuglich Gesundheitsversor-
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gung ist gesetzlich anerkannt, obwohl Form und Details von
Land zu Land variieren kénnen. Dennoch kann es vorkommen,
dass solche schriftichen Abmachungen vom Betreuungsperso-
nal nicht beachtet werden, weshalb Familienangehdérige deren
Respektierung uberwachen mussen.

Konflikte und Meinungsverschiedenheiten zwischen den betrof-
fenen Kranken und Familienangehérigen kdnnen am besten
vermieden oder geldst werden, indem maoglichst frih und lau-
fend neu das Gespréach gesucht wird. Urteilsfahige alte Men-
schen haben oft eine klare und konsequente Meinung und wol-
len keine lebensverlangernden Technologien anwenden lassen,
die nicht eindeutig nutzbringend sind. Unter dem Gesichtspunkt
des moralischen Prinzips, Unabhangigkeit und Selbstbestim-
mung eines Erwachsenen zu respektieren, mussen die Famili-
enangehdrigen die Wunsche ihrer Lieben beachten. Das pro-
fessionelle Personal muss Zeit investieren, um den Angehdrigen
die Wichtigkeit dieser Respektierung im Rahmen der medizini-
schen Versorgung klarzumachen.

Es wurde erortert, dass von Hausarzten verlangt werden sollte,
mit allen betagten Patienten regelméassig uber ihre Werthaltung
und uber das Sterben zu reden (Thomasma, 1991). Die Einstel-
lung jedes einzelnen betreffend lebensverlangernder Behand-
lung kénnte dann zum Ausdruck gebracht werden, bevor sich
eine Demenz oder eine andere gravierende Krankheit entwik-
kelt. Auf diese Weise wurden Demenzkranke nicht mit Fragen
zu ihrer friheren Urteilsfahigkeit konfrontiert vonseiten jener, die
nicht akzeptieren kénnen, dass der Betroffene lebensverlan-
gernde Massnahmen ablehnt. Das professionelle Pflegeperso-
nal sollte ubereifrig darin sein, betagte Menschen im Gesprach
dazu zu bringen, die Zukunft verantwortungsvoll zu planen.

Viele Menschen mit Familie wollen Entscheidungen betreffend
Behandlungen ihren Angehdérigen Ubertragen, die ihre Interes-
sen am besten vertreten; dies sollte man unterstitzen.
Diskussion: Nicht alle, aber viele demenzkranke Menschen ha-
ben vertrauenswirdige Familienangehdrige. Obwohl es unab-
dingbar ist, dass die behandeinden Aerzte mit urteilsfahigen al-
ten Menschen direkt sprechen, um ihre Winsche heraushéren
und respektieren zu kénnen, sollten Familienangehorige wenn
immer maoglich in die Gesprache miteinbezogen werden.
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Solange Menschen mit einer Alzheimerkrankheit urteilsfahig
sind, haben sie das entschiedene Recht, jede Behandlung abzu-
lehnen und diesen Entscheid auch fur die Zukunft far verbindlich
zu erklaren, wo die Krankheit fortschreitet und die geistigen F&-
higkeiten schwinden. Eine Abweichung von diesem Prinzip
rechtfertigt nur eine Behandlung, die eindeutig zum Wohlbefin-
den beitragt oder der Schmerzbekampfung dient, z.B. ein
schmerzhafter Harnwegsinfekt.

Die Ablehnung von lebenserhaltenden Massnahmen und der
Wunsch, solche zu unterbrechen, ist zu unterscheiden von Eu-
thanasie und Beihilfe zum Selbstmord.

Diskussion: Pflegepersonal und Familienmitglieder soliten das
Recht auf Verweigerung oder auf Abbruch einer Behandlung
nicht der Beihilfe zum Selbstmord oder der Euthanasie
(Gnadentod) gleichstellen. Wenn eine urteilsfahige Person fur
sich Wiederbelebungsmassnahmen ablehnt und dieser Wunsch
nicht respektiert wird, verliert die Gesellschaft das Vertrauen in
das Gesundheitswesen. Fur den Fall, wo Menschen beflirchten
mussen, dass ihr Recht auf Verweigerung einer Behandlung
nicht respektiert wird, kann es soweit kommen, dass sie als ein-
zige Alternative nur noch Selbstmord, Beihilfe zum Selbstmord
oder Euthanasie sehen.

Es ist flr Aerzte ethisch korrekt, den kundgetanen Willen des
Kranken zu befolgen, auch wenn eine Bezugsperson anderer
Meinung ist. Hingegen ist ein Konsens mit der Familie win-
schenswert bei Massnahmen, die man ,gesetzliche Grenzfalle*
nennt, wie Absetzen der kunstlichen Erndhrung oder Hydration.
Klinische Ethikberatung oder eine Ethikkommission kann beige-
zogen werden, um einen Konsens zu erleichtern. Gerichte soll-
ten fur ungeloste Konflikte in diesen Fragen nur als allerletzter
Ausweg bemUht werden.

Lebensqualitit: Thema im kulturellen Verstindnis der De-
menz

Was ,Lebensqualitat” bei Demenzkranken ist, ist schwieng ein-
zuschatzen, weil sie ein subjektives Element enthélt; in ihren
kognitiven Féhigkeiten nicht eingeschrdénkte Menschen sollten
sich vor vereinfachenden Behauptungen hdten.
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Diskussion: Der Begriff ,Lebensqualitat ist komplex, weil er ob-
jektive (externe Beobachtungen) und subjektive (eigenes Erle-
ben) Elemente einschliesst. Natlrlich machen gewisse Fahigkei-
ten einige Elemente der Lebensqualitat aus: Sich ein Urteil bil-
den und Probleme I6sen kénnen; Kurzzeitgedachtnis; Langzeit-
gedachtnis; verhandeln kénnen; finanzielle und/oder soziale
Angelegenheiten erledigen kénnen; Hobbies pflegen und Inter-
essen verfolgen kénnen; Beziehungen zu andern knipfen und
pflegen kénnen; Familienangehoérige oder Freunde erkennen
kénnen; Emotionen haben; sich selber erkennen; Zukunftsplane
machen; essen; Blasen- und Stuhlkontrolle und sich mittels der
Sprache mitteilen kénnen. Die Tatsache, dass alle oder einige
dieser Fahigkeiten aufgrund einer schweren Demenz verloren-
gehen kdénnen, erklart, weshalb die Alzheimerkrankheit so ge-
furchtet ist.

Dennoch - konstatierte eine Betreuungsperson in der Ge-
sprachsrunde - schatzen die meisten von uns die Lebensqualitat
eines Demenzkranken negativer ein als angebracht, vorwiegend
weil wir den kognitiven Fahigkeiten ein so grosses Gewicht bei-
messen. ,Die geistig gesunden Menschen kénnen Vaters Mo-
mente der Freude nicht wulrdigen®, fugte sie hinzu, ,aber Vater
hat die sozialen Kontakte im Pflegeheim wirklich genossen. Wir
Verstandesmenschen sind keine Jury Uber Vaters Mitpatienten.”

Betreuende betonen, dass alles, worauf es beim Alzheimerpati-
enten ankommt, dessen Verstandnis von Lebensqualitat ist und
Betreuende sich in seine Lage einfuhlen und danach handeln
mussen. Betreuende mussen erkennen, was die betroffenen
Menschen gllcklich sein lasst, obwohl ein verarmtes Gefuhlsle-
ben ein weiterer qualitativer Aspekt der Alzheimerkrankheit sein
kann. Die Tendenz zum negativen Urteilen kann dazu fuhren,
dass personelle und soziale Ressourcen, die die Lebensqualitat
der demenzkranken Person verbessern wurden, gar nicht erst
herangezogen werden. Lebensqualitdt hangt teilweise zusam-
men mit der Gestaltung eines stutzenden Umfelds zur Erh6hung
des Wohlbefindens des Patienten.

Weil ein zuverlassiges Beurteilen des inneren Erlebens eines

Patienten unmaoglich ist, hat Lebensqualitdt einen subjektiven
Aspekt, den kein Aussenstehender richtig einschatzen kann.

A



Deshalb ist Vorsicht wichtig. Eine Beurteilung der Lebensqualitat
kénnte dazu missbraucht werden, unproduktive Mitglieder der
Gesellschaft loszuwerden. Bei klinischen Gesprachen mit Pati-
enten oder deren Vertretern Uber Behandlungseinschrankungen
kommt die Rede nicht selten auf den Begriff Lebensqualitat.

Wé&hrend wir beim Beurteilen der Lebensqualitat vorsichtig sein
mdassen, kann mit dem Fortschreiten der Demenz der Moment
eintreten, wo die Lebensqualitdt derart beeintrachtigt ist, dass
viele Leute verstdndlicherweise lebensveriangernde Massnah-
men limitieren méchten.

Diskussion: Da der Verlauf der zunehmenden Demenz standig
beobachtet werden muss, kénnen die Betreuenden markante
Ruckschritte oft genau definieren, z.B. wenn der Patient nicht
mehr spricht und alle interaktiven Fahigkeiten verliert oder wenn
er Angehorige nicht mehr erkennt. In bezug auf die ethisch-
moralische Bedeutung solch wichtiger Feststellungen wird kein
allgemeiner Konsens herrschen. Es wird Familienangehorige
geben, die anfuhren, dass der Patient flr sie ,nicht mehr da ist".
Wenn man an diesem Punkt angelangt ist, haben Auffassung
und Bedeutung des menschlichen Lebens an Wert verloren; der
Entscheid, keine medizinischen Technologien mehr anzuwen-
den und nur noch flr das Wohlbefinden zu sorgen, ist dann zu
akzeptieren, obwohl es nicht zwingend soweit kommen muss.
Gewiss sollte sich die Medizin bei fortgeschrittener Demenz und
in deren Endstadium (Schweigen, Bettlagerigkeit, Urin- und
Stuhlinkontinenz, vollstdndig mangelnde intellektuelle Fahigkei-
ten, Terminalstadium) auf die Sorge um das Wohlbefinden des
Patienten beschranken. Diese Pflege des Wohlbefindens bein-
haltet nur Schmerzlinderung, das heisst, sie schliesst klinstliche
Erndhrung und. Hydration, Dialyse und alle anderen medizini-
schen Eingriffe aus, die nicht zur Linderung der Schmerzen die-
nen und zum Wohlbefinden beitragen. Wahrend Behandlungen
(z.B. Antbiotika) im Interesse des Wohlbefindens vorgenommen
werden, kdnnen sie als unbeabsichtigten Nebeneffekt das Le-
ben verldangern und zugleich eine fragwurdige lindernde Wir-
kung haben.

Es gibt viele Leute, die der Ansicht sind, dass das fernere Ziel in
der Pflege Dementer eher die Behaglichkeit und das emotionale
Wohlbefinden sein sollte als Lebensverlangerung. Wenn dies
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einmal als anvisiertes Ziel festgelegt ist, fallt es leichter, spezi-
fisch zu entscheiden Uber medizinische Behandlungen. Lebens-
qualitat solite aufrechterhalten werden. Die Betreuenden mus-
sen den betroffenen Kranken weiterhin beobachten, ihm még-
lichst oft Freude bereiten und fur sein Wohlbefinden sorgen. Ei-
ne Nahrungssonde wird kaum je eine Quelle des Wohlbefindens
sein, wahrend es eine sanfte Berlhrung der Hand sein kann.
Menschliche Beziehungen werden flr den betroffenen Men-
schen tréstlicher sein als das Anschauen eines aus dem Magen
ragenden Schlauches.

Obwohl noch mehr Forschung nétig ist, weisen frilher erhobene
Daten (aus einer Studie mit 44 geistig klaren, zufallig ausge-
wahlten alten Pflegeheimbewohnern) darauf hin, dass ein be-
trachtlicher Teil von Pflegeheimbewohnern bei einer fortgeschrit-
tenen Demenz nur Wohlbefinden und Schmerzlinderung begeh-
ren wurden; nur eine Minderheit wlnscht aggressive lebensver-
langernde Massnahmen (Michelson et al., 1991).

Lebensqualitéat in Pflegeheimen veriangt die Respektierung der
Autonomie der Bewohner und der Verweigerung von Behand-
lungen; behdrdliche Reglemente sollten diese beiden Ziele
strengstens bertcksichtigen.

Diskussion: Oft beachtet institutionelles Fachpersonal dieses
Prinzip streng oder méchte ihm gerne nachleben, wenn es
kénnte. Jedoch schréanken Reglementierungen - oder wenig-
stens deren Ausleger - den Respekt vor den Werthaltungen der
Bewohner und ihrem Entscheid zu Behandlungen ein. Wahrend
Reglementierungen in vielen Situationen eine positive schut-
zende Funktion austben, bertcksichtigen sie den Zustand der
Demenz und die Komplexitat der damit in Zusammenhang ste-
henden ethischen Entscheide nicht, welche die betroffenen
Kranken und deren Familien treffen missen.

Regeln flur die Kalorienaufnahme sind eine gute lllustration. Es
gibt Pflegeheime, die Angst davor haben, einem schwer De-
menzkranken ein friedliches Sterben zu ermdglichen, wie es
friher ublich war. Stattdessen greifen sie routinemassig zu
kinstlicher Ernéghrung, um madgliche Strafen zu vermeiden, die
es nach sich ziehen kénnte, wenn Patienten an Gewicht verlie-
ren. Es ist nicht ungewdhnlich, dass eine Pflegeinstitution einen
Demenzpatienten in ein Spital Gberweist, um dort einen Plan er-
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arbeiten zu lassen, wann die klnstliche Ernahrung und Hydrati-
on eingestellt werden soll. Dieses Vorgehen ist rechtlich akzep-
tabel, wenn der betroffene Patient dies vorher verlangt hat. Die
Verlegung kann jedoch fur die Familie und das Pflegepersonal
traumatisch sein.

Obwohl Pflegeinstitutionen ein gewisses Risiko der Pflichtverlet-
zung eingehen, wenn sie eine terminal demenzkranke Person
sterben lassen, sollten sie dennoch tun, was ihnen richtig
scheint, und es auf eine Klage ankommen lassen. Die klinische
Erfahrung zeigt auf, dass geringe Flussigkeits- und Nahrungszu-
fuhr im Terminalstadium einer Krankheit keine Beschwerden
verursacht, wahrend bei kinstlicher Ernahrung oft unangeneh-
me Nebeneffekte auftreten, wie Blahungen oder Aspirati-
onspneumonie (Sullivan, 1993).

In manchen Féllen sind Kontrollorgane eher am Gewicht der
Patienten interessiert als daran, dass Demenz und Ethik bei den
Entscheiden mitberlcksichtigt werden. Pflegeinstitutionen mus-
sen darauf bestehen, dass die Aufsichtspersonen mehr in Ethik
geschult werden und dass Reglementierungen klar den beson-
deren Umstanden im Umfeld von dementen Menschen Rech-
nung tragen. '

Pflegeheime sollten ihre Bewohner in die Diskussionen um Be-
handlungsplane einbeziehen und mussen im voraus gedusserte
Direktiven respektieren; dies gilt auch fir demenzkranke Be-
wohner (ca. 50 % der Pflegeheimpatienten), die dazu noch in
der Lage sind. Zum Zeitpunkt, wo die Demenz schon fortge-
schritten ist, fehlt die Fahigkeit zum zielorientierten Verhalten
fast ganz und die Autonomie verliert ihren Stellenwert. Zwei
ethische Prinzipien sind dann ausschlaggebend: (a) Die Ach-
tung der Wiurde aller Menschen und (b) die Respektierung der
Werthaltung und der Wunsche des Patienten, wie er sie vor sei-
ner Krankheit zum Ausdruck brachte. Auch bei schwerst De-
menzkranken muss das Pflegepersonal auf deren geflihlsma-
ssige Bedurfnisse genauso eingehen wie es physische Bedurtf-
nisse stillt.

~ Schlussfolgerung: Obwohl diese Richtlinien nicht alle Aspekte
abdecken, die sich im Verlauf einer zunehmenden Demenz zei-
gen, weisen sie doch auf eine Reihe von ethischen Belangen
hin, die serids berucksichtigt werden mussen; dies insbesondere
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im Blick auf das Alter der Gesellschaft und der standig zuneh-
menden Demenzfalle vom Alzheimertyp. Nachdem sich das
Jahrtausend seinem Ende zuneigt, ist es das in einem noch le-
bensfahigen Koérper verfallende Gehirn, das einige der drin-
gendsten Anliegen flr die medizinische Ethik und die Gesell-
schaft schlechthin aufwirft.
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