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Das Umfeld hat grossen Einfluss auf die Lebensqualitdit von Demenzkranken

Die Krankheit Demenz und der Wunsch nach Suizid

Sterbehilfe und Demenz sind heikle Themen, eine Gratwanderung mit rechtlichen Grenzen und verstindlichen Angsten —
sowohl fiir die Betroffenen, als auch fir das Fachpersonal.

Daniela Kuhn

\

Fiir viele Menschen ist die Vorstellung,
eines Tages an einer Demenz zu erkran-
ken, ein Albtraum. Sie verbinden mit Alz-
heimer oder mit anderen Formen von
Demenz ein Leben ohne Orientierung, ein
Dasein in volliger Abhédngigkeit, an des-
sen Ende der Verlust der Sprache und
Bettligerigkeit stehen. Die Angste sind
nicht aus der Luft gegriffen: Sie entspre-
chen mehr oder weniger dem letzten der
drei Stadien der Demenz. Der Weg dort-
hin dauert meist mehrere Jahre, der durch-
schnittliche Krankheitsverlauf betragt
sieben bis zehn Jahre.

Nach ersten Anzeichen beginnt das erste
Stadium der Demenz. In dieser Zeit sind
die kognitiven Storungen noch nicht so
weit ausgeprigt, die Abhdngigkeit im All-
tag hélt sich noch in Grenzen. Beruflich
und sozial sind Beeintrichtigungen aber
bereits sehr spiirbar. Die Diagnose De-
menz erfolgt fast immer in dieser ersten
Phase. Konfrontiert mit einer Demenz
reagieren manche Betroffene mit depres-
siven Reaktionen, denen oft auch der
Waunsch einhergeht, sich das Leben zu

visit 4/2008

Befroffene Demenzkranke fihlen sich oft einsam und nicht geniigend unterstitzt.

nehmen, den vielleicht langen bevorste-
henden Leidensweg nicht anzutreten. Die
therapeutischen Aussichten sind diister:
Bis heute gibt es keine heilenden Medika-
mente, sondern nur Mittel, die das Fort-
schreiten der Krankheit verzogern und
Symptome mildern.

Auf ihrer Website schreibt die Schweize-
rische Alzheimervereinigung (ALZ): «Im
Normalfall verlieren sich die Suizid-
wiinsche im Verlaufe der Erkrankung. Da
jedoch Menschen mit Demenz im Krank-
heitsverlauf Stimmungs- und Verhaltens-
schwankungen unterworfen sind, kénnen
gelegentlich auch in einem fortgeschritte-
nen Stadium Suizidwiinsche auftreten.»
Zahlen, die belegen, wie hdufig sich Men-
schen mit Demenz das Leben nehmen,
liegen gemiss ALZ keine vor.

Klare gesetzliche Regelung

Die Frage, ob Demenzkranke mit einer
Sterbehilfeorganisation aus dem Leben
scheiden konnen, ist gesetzlich klar fest-
gehalten: Voraussetzung fiirdie Suizidbei-
hilfe ist die Urteilsfdhigkeit. Das heisst,

Demenzerkrankte, die sich mit dem
todlichen Mittel, das die Organisationen
Exit und Dignitas verwenden, das Leben
nehmen mochten, miissen dies im ersten
Stadium der Krankheit tun.

Die grosse Mehrheit der Betroffenen ent-
scheidet sich nicht fiir diesen Weg. Laut
Auskunft von Exit-Prasident Hans Wehrli
hat im letzten Jahr lediglich eine Person
davon Gebrauch gemacht, durchschnitt-
lich sind es ein bis zwei Félle pro Jahr. In
diesen Fillen stellt ein Arzt zwei Tage vor
dem festgelegten Termin der Suizidbei-
hilfe nochmals die Urteilsfiahigkeit der
betroffenen Person fest. «Menschen mit
Demenz empfehlen wir grundsitzlich die
Patientenverfiigung», sagt Wehrli. Zah-
lenmissig wird die Sterbehilfe wohl im-
mer einen verschwindend kleinen Teil
ausmachen. Fiir viele alte Menschen stellt
aber nur schon die Wahlmoglichkeit eine
Beruhigung dar.

Den Todeswunsch fiihrt die ALZ auch auf
die Beobachtung zuriick, dass Betroffene
sich oft einsam und nicht geniigend unter-
stiitzt fithlen. «Oft haben sie auch das
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Thema: Selbststdandigkeit im Alter

Gefiihl, den Angehdorigen und der Gesell-
schaft zur Last zu fallen», sagt Miriam
Sticher, Prasidentin der ALZ Ziirich. Die
Organisation will daher in erster Linie
darauf hinwirken, dass demenzkranke
Menschen ein Umfeld vorfinden, in dem
die Lebensqualitat fiir sie moglichst
hoch ist.

Trotz Verbesserungen bleibt viel zu tun
Der Handlungsbedarf ist gross. Noch
immer gibt es zu wenige Institutionen,
die auf die Betreuung und Pflege von
Demenzpatienten spezialisiert sind. Dies,
obwohl die Anzahl dieser Demenzpatien-
ten in den nidchsten Jahren massiv steigen
wird.

Verbessert und zunehmend auch bekannt
geworden ist jedoch die palliative Medi-
zin, in deren Zentrum die Linderung von
Schmerzen steht. Der Begriff Palliative
Care umfasst noch mehr, namlich eine
Sterbebegleitung mit einer ganzheitlichen
Betreuung. Das heisst, neben dem physio-
logisch-medizinischen Aspekt wird auch
psychischen, sozialen und spirituellen Be-
diirfnissen Rechnung getragen. Die Welt-
gesundheitsorganisation WHO bezeichnet
Palliative Care als «Lindern eines weit
fortgeschrittenen, unheilbaren Leidens
mit begrenzter Lebenserwartung durch
ein multiprofessionelles Team mit dem
Ziel einer hohen Lebensqualitit fiir den
Patienten und seine Angehdrigen, mog-
lichst am Ort der Wahl des Patienten.» Mit
anderen Worten: Das Ziel von Palliative
Care ist nicht die Verlangerung des Lebens
um jeden Preis, sondern eine Sterbebe-
gleitung, in der die Patienten in der Zeit bis
zum Tod intensiv begleitet werden.

Seit 1982, dem Griindungsjahr von Exit,
hat sich somit einiges verdndert: Damals
unternahmen viele Arzte alles Machbare,
um das Leben der Patientinnen und Pati-
enten zu verldngern. Dabei blieben wich-
tige Bediirfnisse von Patient/innen und
Angehorigen auf der Strecke. Dass die
selbst bestimmte Abkiirzung des Leidens-
weges mit Sterbehilfe damals fiir viele ein
Akt der Autonomie darstellte, ist auf die-
sem Hintergrund nachvollziehbar.
Verbreiteter als damals ist heute auch die
Patientenverfiigung, in der gesunde oder
zumindest handlungsfihige Personen
verbindlich festhalten konnen, dass sie
in einem fortgeschrittenen Stadium der
Erkrankung auf samtliche das Leben ver-
langernde idrztliche Behandlungen ver-
zichten, allenfalls auch auf die Zufuhr von
Nahrung.

Lebensqualitit von Menschen mit
Demenz relativ hoch

«Bei uns kommt Sterbehilfe iiberhaupt
nicht in Frage. Wir unterstiitzen keinerlei
Massnahmen, mit denen Menschen ihr
Leben beenden konnen», sagt Michael
Schmieder, Heimleiter der Sonnweid in
Wetzikon, einer der wenigen Institutio-
nen, die sich auf Demenzpatienten spe-
zialisiert hat. Wie Schmieder lehnen die
meisten Fachpersonen die Sterbehilfe ab.
Sie sehen in ihrer tdglichen Arbeit, dass
Menschen in allen Stadien der Demenz
sehr wohl gute Momente erleben, insbe-
sondere gefiihlsmassig, da das emotio-
nale Erleben meist bis zum Lebensende
erhalten bleibt. Forschungsarbeiten iiber
die Lebensqualitit von Menschen mit
Demenz zeigen auch, dass die Lebens-
qualitit weit hoher ist, als man annehmen
wiirde. Sogar im Stadium der schweren
Demenz, wie in einer Studie zu entneh-
men ist, die das Zentrum fiir Gerontologie
der Universitét Ziirich kiirzlich publiziert
hat*. Ablehnend gegen jede Form der
Sterbehilfe sind Fachpersonen aber auch
deshalb, weil gerade die Phase der schwe-
ren Demenz pflegerisch eine grosse
Herausforderung darstellt, die auch die
finanziellen Ressourcen belastet. Beide
Aspekte konnten dazu verfiihren, hoff-
nungslose Patienten in den Tod zu befor
dern. Nachdem Fille von aktiver Ster-
behilfe in Pflegeheimen Schlagzeilen
gemacht haben, sind Heime und Spitéler
sehr darauf bedacht, keine entsprechen-
den Bezichtigungen hervorzurufen. Fra-
gen zur Sterbehilfe sind ganz allgemein
nicht einfach zu beantworten und im Zu-
sammenhang mit Demenz sind sie fiir alle
Beteiligten besonders heikel.

e *Sandra Oppikofer (2008): Lebens-
qualitdt bei Demenz. Eine Bestan-
desaufnahme, Sichtung und Doku-
mentation bestehender Instrumente
zur Messung von Lebensqualitit
bei Menschen mit schwerer De-
menz. Weitere Informationen unter
www.zfg.uzh.ch oder Telefon 044
635 34 20.

e «Prioridat Demenz», ein Manifest der
ALZ, mit der Forderung, die notigen
Rahmenbedingungen zu schaffen,
damit Menschen mit Demenz langer
zu Hause leben konnen. Weitere
Informationen unter www.alz.ch/
20jahre.
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