Runder Tisch ZULIDAD - Leitfaden «Lebensende mit Demenz»
Heft 1

Lebensqualitat

Lebensqualitdt ist in der heutigen Zeit ein zentraler
Begriff, der in den vergangenen Jahrzehnten Eingang
in viele Lebens-, Berufs- und Forschungsbereiche
gefunden hat. In der Wissenschaft hat inzwischen
fast jede Fachrichtung den Begriff aufgenommen,

in ihrem Rahmen definiert und erforscht. In den
Gesundheitsberufen — wie der Pflege, Psychologie oder
Medizin - gibt es kaum eine Behandlung oder Thera-
pie, die nicht auch auf die Steigerung oder den Erhalt
der Lebensqualitdt ausgerichtet ist. Doch was be-
deutet Lebensqualitit konkret? Was ist bei einer De-
menzerkrankung unter Lebensqualitét zu verstehen?
Und kann bei einem Menschen, der kurz vor seinem
Lebensende steht, tiberhaupt noch von Lebensqualitét
die Rede sein?
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1. Was ist
Lebensqualitat?

«Was macht Lebensqualitiat bei Demenz aus?
Was ist Lebensqualitit am Lebensende? Was kann
ich zur Lebensqualitit meiner Mutter beitragen?»

Aus den Aussagen der Angehdrigen und Fachperso-
nen geht hervor, dass soziale Beziehungen fiir die
Lebensqualitit am Lebensende sehr wesentlich sind.
Gelungene zwischenmenschliche Begegnungen er-
moglichen der sterbenden Person, sich bis zuletzt als
Teil der Gemeinschaft wahrzunehmen. Die Fachperso-
nen betonen ausserdem die subjektive Seite der Le-
bensqualitidt. Was die Qualitdt des Lebens ausmacht,
empfindet letztlich jede Person verschieden. Das ist
wohl mit ein Grund dafiir, warum sich in der For-
schung bis heute weder eine Definition noch ein Mo-
dell durchsetzen konnte. Jedoch zeichnet sich in den
betreffenden Studien ab, dass die Lebensqualitdt auch
bei einer schweren Erkrankung wie der fortgeschrit-
tenen Demenz von den Betroffenen als gut erlebt wer-
den kann. Das diirfte u. a. damit zu tun haben, dass
die Gefiihle, Wiinsche und Einstellungen der Per-
sonen, welche Demenzkranke am Lebensende beglei-
ten, die Lebensqualitéit dieser Menschen beeinflussen
— dafiir sprechen die Erfahrungen der Angehorigen
und Fachpersonen.



Denkanstosse fiir Angehorige

eies e @iaD
Was bedeutet Lebensqualitdt fiir Sies

Was halten Sie hinsichtlich der Lebens-
qualitit des Thnen nahestehenden,
demenzkranken Menschen fiir wichtig?

Was konnen Sie zu seiner Lebens-

qualitéat beitragen?

Welchen Einfluss hat Ihre eigene
V.orstellung von Lebensqualitiit auf Thre
Einschitzung seiner Lebensqualitit?

Wie erleben Sie die Begegnungen mit

n? Woran konnen Sie

diesem Mensche :
hrnimmt?

feststellen, dass er Sie wa




Aus der Sicht von Angehorigen

«Spontan kommen mir zur Lebensqualitét bei Demenz Dinge wie
<kein Leiden» und <keine Schmerzen> in den Sinn. Aber ich glaube,
das ist nicht mal das Wesentlichste. Wichtiger sind die Momente
der Freude, die Anwesenheit der Angehorigen. Erleben, dass das
Leben weitergeht.»

«Wichtig ist, dass man nicht von eigenen Massstédben ausgeht,
sondern die Person anschaut. Durch Beobachten kann man er-
kennen, inwieweit ihre Bediirfnisse befriedigt sind oder was

sie braucht. Présenz und Zuneigung sind wichtig fiir eine hohe
Lebensqualitit. Auch, dass man sich zuriicknimmt, wenn die
Person Ruhe wiinscht.»

«Fiir mich bedeutet Lebensqualitét, dass die Person im Rahmen
ihrer Méglichkeiten selbst entscheiden kann. Das bedeutet zum
Beispiel, dass sie essen kann, wie sie mochte, oder dass sie sich
bewegen kann, wenn sie das Bediirfnis danach hat. Es ist nicht
wichtig, dass die Person immer frisch gepflegt ist und abends
um sieben Uhr im Bett ist. Fiir mich ist wichtig, dass die Men-
schen, die um die Person herum sind, ein Verstdndnis haben fiir
Menschen mit Demenz.»

«Wenn es einem gelingt, Ruhe zu vermitteln und der Person

die Angste, die sie erlebt zu nehmen, kann man viel zur Lebens-
qualitdt der sterbenden Person beitragen.»

«Wenn jemand irgendwo nicht absitzen méchte, dann muss er
nicht. Dann setzt er sich halt auf den néchsten Stuhl oder sonst
irgendwohin oder aufs Sofa. Die Sturheit, die sich manchmal
ergibt, die kann man mit ganz einfachen Dingen auffangen, zum
Beispiel indem man etwas fragt oder die Person ablenkt. Wenn
die Pflege so einfiihlsam ist, dann ist das Leben fiir mich bis am
Schluss lebenswert.»



Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Was die Lebensqualitidt ausmacht, héngt von der individuellen
Wahrnehmung ab; darum wiére es wenig sinnvoll, den Begriff
allgemeingiiltig definieren zu wollen. Hingegen lésst sich fest-
halten, dass die Lebensqualitit sterbender Menschen wesentlich
durch ihr Umfeld geprégt wird. Daher ist es entscheidend, dass
die Fachpersonen wie auch die Angehdrigen nichts unversucht las-
sen, um die Wiinsche und Bediirfnisse des demenzkranken Men-
schen zu erfiillen. Eine individuelle und persénliche Pflege und
Betreuung erlaubt es den Fachpersonen, die Situation in ihrer gan-
zen Komplexitét zu erfassen und bewusst auf die Bediirfnisse

des betreffenden Menschen einzugehen. Dies geschieht durch
eine sorgsame, fachlich wie auch menschlich kompetente palliative
Pflege, mit dem Ziel, die Lebensqualitdt zu erhalten bzw. zu
verbessern.

Die Wiinsche und Bediirfnisse von Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung zu erkennen, ist fiir das Umfeld meistens nicht
leicht, da sich die Betroffenen oft nicht mehr verbal dazu dussern
koénnen (- siehe dazu auch Heft 2 zum Thema «Kommunikation»).
Hier ist es wichtig, der eigenen Wahrnehmung zu vertrauen.

Eine von Respekt und Wertschétzung getragene Haltung gegen-
iiber diesen Menschen erleichtert den Zugang zu ihren (teils
verborgenen) Wiinschen und Bediirfnissen. Um besser erkennen
und verstehen zu lernen, auf welche Art sich der demenzkranke
Mensch mitteilt, helfen auch regelmissige Besuche. Diese erdffnen
zudem Raum und Zeit fiir echte Begegnungen, die wiederum
Geborgenheit und Sicherheit vermitteln. Auch das Kommunizieren
in der Muttersprache kann bei den betroffenen Menschen Ver-
trautheit auslésen und schéne Erinnerungen an die eigene Heimat
wachrufen.

Fiir eine hohe Lebensqualitdt am Ende des Lebens ist zudem
wichtig, dass die Angehoérigen die Krankheit des ihnen naheste-
henden Menschen innerlich annehmen. Denn auch wenn er

die Worte nicht mehr versteht, fiihlt er intuitiv, wenn seine Ange-
hérigen Miihe haben mit der Situation. Hierbei kann der Aus-
tausch mit anderen Angehdrigen helfen. Denn mit Menschen,
die Ahnliches erleben, ist es oft einfacher, iiber die betreffenden
Zweifel, Angste und Sorgen zu sprechen.

Was ist Lebensqualitdt?



Aus der Sicht von Forschenden

Uber die Frage, was Lebensqualitit fiir die Menschen bedeutet,
wurde in der Wissenschaft viel geforscht und geschrieben.

Das Ergebnis dieser jahrzehntelangen Forschung ist eine Vielfalt
an Ansétzen und Modellen. Diese weisen den gemeinsamen
Nenner auf, dass unter Lebensqualitédt etwas Subjektives und
Vielschichtiges zu verstehen ist: Subjektiv, weil nur die betreffen-
de Person selbst ausdriicken kann, wie es um ihre Lebensqualitét
steht, und welche Dinge fiir sie personlich die Qualitét ihres
Lebens ausmachen. Vielschichtig, weil die Bewertung der Lebens-
qualitédt nicht nur von einem Lebensbereich abhingig ist, z.B.
von der Gesundheit, sondern immer von verschiedenen Aspekten
bestimmt wird: z.B. dem sozialen Umfeld, der Wohnsituation

und der Gesundheit. Darum stimmt die Aussage, dass die Lebens-
qualitét mit dem Fortschreiten einer Erkrankung immer schlechter
werde, aus theoretischer Sicht nicht. Im Gegenteil, laut aktuellen
Forschungsergebnissen sind auch kranke Menschen in der Lage,
eine hohe Lebensqualitit zu geniessen .

Eines der wegweisenden theoretischen Modelle wurde von dem
amerikanischen Psychologen Lawton in den 80er Jahren ent-
wickelt 3. Sein Modell der Lebensqualitédt beruht auf vier Dimen-
sionen,; bei je zwei Dimensionen erfolgt die Einschétzung aus sub-
jektiver bzw. aus objektiver Perspektive (- Abbildung 1.1). Zu den
subjektiven Bewertungen gehéren nebst dem psychischen Wohl-
befinden auch die Zufriedenheit mit den Lebensbereichen, die
einem personlich wichtig sind, z.B. Gesundheit, Partnerschaft,
finanzielle Situation. Die objektiven Bewertungen basieren einer-
seits auf den eigenen Ressourcen einer Person (z.B. kognitive
Fahigkeiten, Sehfdhigkeit, Bewiltigungsstrategien), andererseits
auf den Ressourcen ihres Umfeldes (z.B. Unterstiitzung durch
Familienmitglieder, Infrastruktur, Versorgungsstrukturen).

Aus dem Modell ldsst sich auch ableiten, dass Defizite in einem
Bereich zumindest teilweise durch Ressourcen in einem anderen
Bereich ausgeglichen werden kénnen. Dies unterstreicht die
Bedeutung, die dem Umfeld zukommt, wenn es um die Lebens-
qualitét von Menschen mit fortgeschrittener Demenz geht.

II



Subjektives Erlebte -> Subjektive

Wohlbefinden Lebensqualitét Situationseinschétzung
Verhaltens- Objektive -> Objektive
kompetenz Umwelt Situationseinschétzung

LGNS Vierteiliges Lebensqualitidts-Modell nach Lawton 2*

Bei Studien zur Lebensqualitdt von Menschen mit Demenz stellt
sich die Frage, wie deren Lebensqualitéit erfasst werden kann,

da ja die Betroffenen oft nicht mehr in der Lage sind, ihre Zufrie-
denheit mit bestimmten Dingen einzuschitzen. Weil im Grund-
satz der Selbstbericht dem Fremdbericht vorzuziehen ist, wurden
in den letzten Jahren einerseits einfache Instrumente entwickelt,
mit denen auch kognitiv beeintréchtigte Menschen einschitzen
kénnen, wie gut es ihnen geht. Andererseits wurden verschiedene
Beobachtungsinstrumente zur Erfassung der Lebensqualitét von
Menschen mit fortgeschrittener Demenz entwickelt. Das Heidel-
berger Instrument (H.I.L.DE)* lehnt sich an das oben beschriebene
Modell von Lawton an. Es umfasst verschiedene Messinstrumente,
die dazu dienen, subjektive und objektive Bewertungen vorzu-
nehmen. Eine solch umfassende Einschitzung der Lebensqualitit
hilft, die Pflege und Betreuung individualisiert zu gestalten und
ihre Auswirkungen regelmadssig zu iiberpriifen.

Was ist Lebensqualitdt?



2. Wiurde und Demenz

«Woran erkenne ich einen wiirdevollen Umgang?»

Wiirde - eine Form von Respekt - ist an das Mensch-
sein gebunden. Demnach ist es nicht die Erkrankung
oder die Pflegeabhéngigkeit an sich, die einen Men-
schen in seiner Wiirde verletzen kann, sondern ein
abschitziger, entwiirdigender Umgang mit ihm, sei es
durch Bevormundung, Verniedlichung oder gar De-
miitigung. Was die Wahrung der Wiirde betrifft, ori-
entieren sich Fachpersonen an den Prinzipien des
ethischen Handelns. Dazu gehoren primér das Res-
pektieren der Selbstbestimmung des Individuums,
die Fiirsorge zur Sicherstellung des Wohlergehens, das
Nicht-Schaden-Wollen und die Gleichbehandlung.
Dass Wiirde auch eng an die Lebensqualitdt gekniipft
ist, ist durch Forschungsbefunde belegt: Wer sich als
entwiirdigt erlebt, empfindet auch seine Lebensquali-
tét als beeintrdchtigt. Aus diesem Grund ist es wichtig,
sich tiber das Thema Wiirde Gedanken zu machen
und bei der taglichen Pflege eine entsprechende Hal-
tung einzunehmen.



Denkanstosse fiir Angehorige

Woran zeigt sich aus Ihrer Sicht, dass die
Wiirde von Menschen mit Demenz ge-

wahrt wird?

Stje h.ang'.en Gesundheit und Selb
andigkeit mit Wiirde zusamme -7
n?

Ist die Wiirde des Thnen nahe-

stehenden, demenzkranken Menschen

bedroht? Wenn ja, wodurch?



Aus der Sicht von Angehorigen

«Wenn dem Menschen mit Demenz Respekt und Verstédndnis, und
damit meine ich nicht Mitleid, entgegengebracht wird, verliert er
seine Wiirde nie. Das eigentliche Sterben ist ja nicht anders als bei
gesunden Menschen.»

«Ein wiirdevoller Umgang wurde fiir mich an verschiedenen Be-
obachtungen im Heimalltag sichtbar. Zum Beispiel daran, dass

die Leute immer sauber angezogen waren, auch wenn das bedeute-
te, dass die Pflegenden ihnen dreimal am Tag die Kleider wech-
selten. Man hat also nicht gesagt, das lohnt sich ja sowieso nicht
oder die Betroffenen realisieren es ja ohnehin nicht mehr.»

«Ich glaube, es ist bei allen Menschen gleich, egal ob sie an
Demenz erkrankt sind oder nicht. Es ist eine Frage von Respekt,
Liebe, Achtung und der Einstellung. Ich glaube es ist grundsétz-
lich immer dann gut, wenn man jemanden behandelt, wie man es
selber gerne hétte. Dann mag es auch Fehler leiden. Es kommt

auf die innere Haltung an. Mitleid ist zum Beispiel nicht so eine
gute Haltung.»

«Das hat viel mit der Kommunikation zu tun. Wir sollten immer
versuchen aufzunehmen, wie sich die Person mit Demenz fiihlt.
Da wir in unserer Gesellschaft sehr auf die verbale Sprache ausge-
richtet sind, ist das natiirlich eine Herausforderung. Fiir mich fiihlt
es sich manchmal an wie eine Fremdsprache. Es ist eine Welt,

die ich nicht verstehe, zu der ich keinen richtigen Zugang habe.
Ich finde es aber wichtig, sich darauf einzulassen und es von der
anderen Seite anzuschauen. Es ist meine Aufgabe zu verstehen,
wie die Sprache, die mein Angehdriger jetzt spricht, funktioniert.
Wenn man eine fremde Sprache nicht versteht, geht man ja auch
nicht einfach davon aus, dass der andere ein <Dummbkopf> ist.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

In der heutigen Zeit wird der Leistungsféhigkeit und Selbsténdig-
keit ein hoher Stellenwert beigemessen. Daher wird die Wiirde des
Menschen oft und allzu schnell mit kognitiver und koérperlicher
Unversehrtheit in Verbindung gebracht. Dies wiederum kann dazu
fiihren, dass eine Demenzerkrankung und die damit einhergehen-
de Pflegebediirftigkeit als Wiirdeverlust angesehen werden. Die
Wiirde ist jedoch ein immanenter Bestandteil des menschlichen
Wesens. Durch keinen Krankheits- oder Abhédngigkeitszustand
kann ihm diese Wiirde genommen werden, also auch nicht durch
die Demenz. Dass die Wiirde untrennbar an das Menschsein
gekniipft ist, gilt besonders auch fiir die Sterbephase. Es gibt
keinen Grund anzunehmen, dass das Sterben an Demenz weniger
wiirdevoll sei als das Sterben an einer anderen Krankheit.

Trotzdem kann es vorkommen, dass ein sterbender Mensch in
seiner Wiirde verletzt wird, indem er von einem anderen Men-
schen ignoriert, verniedlicht, bevormundet oder gar gedemiitigt
wird. Wichtig ist, dass Situationen, in denen die Wiirde eines
Menschen gefiéhrdet ist, schnell erkannt werden. Fachpersonen
koénnen durch eine transparente Vorgehensweise und regelmaés-
siges Reflektieren ihres Handelns vorbeugen, so dass es gar nicht
zu entwiirdigendem Verhalten kommt.

In der Demenzpflege bedeutet ethisches Handeln, die betroffenen
Menschen in ihrem Menschsein grundsitzlich anzuerkennen,

sie trotz ihren Eigenheiten als gleichwertig zu behandeln und jeder
Person die Pflege zukommen zu lassen, die sie braucht. Dafiir
stehen auch die vier ethischen Prinzipien des pflegerischen und
medizinischen Handelns *:

- Respekt vor der Autonomie der Person: Jede Person hat das Recht
darauf, ihre eigenen Entscheidungen frei zu fillen, und so zu
handeln, wie es ihren eigenen Wertvorstellungen entspricht.

- Fiirsorge: Die behandelnden Fachpersonen sind verpflichtet,

aktiv so zu handeln - und zwar so, dass es der betreffenden
Person Nutzen bringt und ihr Wohl fordert.

Wiirde und Demenz



- Nicht-Schaden: Die Person wird in ihrer kérperlichen, psychi-
schen und geistigen Unversehrtheit nicht beeintréchtigt und
schédliche Eingriffe werden unterlassen.

- Gleichheit und Gerechtigkeit: In &hnlichen Situationen wird
dhnlich gehandelt. Ausserdem werden die zu Verfiigung stehen-
den Gesundheitsleistungen fair verteilt.

Da Wiirde ein nicht so leicht fassbarer, und daher schwer zu
definierender Begriff ist, kann es ratsam sein, sich an der Lebens-
qualitét, der Behandlung von Schmerzen und Angst und an

der Vermittlung von Sicherheit und Geborgenheit zu orientieren.
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Aus der Sicht von Forschenden

Auch wenn die Frage nach der Wiirde von Menschen mit (fortge-
schrittener) Demenz viele beschiftigt, wurde bislang verhéltnis-
méssig wenig dariiber geforscht. Immerhin liegt eine Ubersichts-
studie vor, welche die Ergebnisse von zehn qualitativen Studien
aus Europa und Australien zusammenfasst®. Sie basiert auf Befra-
gungen von Pflegenden zum Thema Wiirde. Aus Sicht der Befragten
kann Wiirde bei Menschen mit Demenz geschiitzt werden, indem
in der Pflege folgende Punkte beriicksichtigt werden: Schutz der
Autonomie und Integritéit der Person, Mitgefiihl ihr gegentiber, ein
wertschédtzender Umgang, Stirkung des Selbstwertgefiihls der Per-
son sowie ein zweckméssiges und freundliches Umfeld. Der fol-
gende Aspekt wurde von den befragten Pflegenden als schwierig
bezeichnet: das Abwigen zwischen der Wahrung der Autonomie
und der Fiirsorgepflicht gegeniiber einer Einzelperson, aber auch
gegeniiber allen anderen Bewohnerinnen und Bewohnern. Ent-
scheidungen miissen situativ und individuell getroffen werden.
Um die Sicherheit aller gewidhren zu kénnen, miissen in gewissen
Situationen Entscheidungen getroffen werden, welche die Autono-
mie einer einzelnen Person beschrinken.

Wiirde und Demenz



3. (Un)zumutbare
Umstande

«Ist es unwiirdig, wenn mein Vater mitten am
Nachmittag im Pyjama oder unrasiert herumlauft?»

Je nach Situation kann sowohl die Achtlosigkeit ge-
geniiber dem Erscheinungsbild eines Menschen mit
Demenz als auch der Zwang zur Korperpflege als
unwiirdig empfunden werden. Dabei kommt es dar-
auf an, wie mit der krankheitsbedingten Selbstver-
nachlédssigung umgegangen wird. Angehoérige und
Fachpersonen sind sich auf jeden Fall darin einig,
dass im Einzelfall stets das Wohlbefinden des betrof-
fenen Menschen im Vordergrund stehen sollte. Jede
Situation ist einzigartig und mangelnde Korperpflege
kann verschiedene Ursachen haben. Deshalb ist es
wichtig, dass Angehorige und Pflegende in einer heik-
len Situation unvoreingenommen und ohne vor-
schnelle Beschuldigungen aufeinander zugehen, um
die Lage zu besprechen.



Denkanstosse fiir Angehorige

Was bedeutet ein wiirdiger
Umgang mit einem Menschen
mit fortgeschrittener Demenz
fiir Sie personlich?

Welchen Stellenwert nimmt
Aussehen dabei ein?

das

Welche Bedeutung hatten kdrperliche
Hygiene, Kleidung und Aussehen

fiir den Thnen nahestehenden, demenz-
kranken Menschen friiher?

Wo setzen Sie die Prioritaten:

bei seinem Aussehen .
oder seinem Wohlbefinden?

Hatten Sie auch schon das Gefiihl,

er sei nicht angemessen gepflegt worden?
Wenn ja, haben Sie die Zustindigen
Fachpersonen nach den Griinden gefragt?

(Un)zumutbare Umstédnde



Aus der Sicht von Angehorigen

«Es kann gut sein, dass der Zwang zur Korperpflege oder zum
Ankleiden weit unwiirdiger ist, als jemanden am Nachmittag im
Pyjama herumzulaufen zu lassen. Der Respekt héngt nicht von
der Kleidung ab. Wenn ich als Angehérige mit etwas nicht einver-
standen bin, frage ich nach dem Grund dafiir, ohne den Pflegen-
den Vorwiirfe zu machen. Die Auskunft kann viel zum Versténdnis
fiir die Situation beitragen.»

«Ich weiss, dass es auch Menschen mit Demenz gibt, die nieman-
den an sich ranlassen oder aggressiv werden. Das sind natiirlich
schon heikle Situationen. Ich denke aber, dass Dringen oder auf
sie Einreden nichts bringt. Vielleicht muss man den Menschen fiir
eine kurze Zeit einfach sein lassen und es dann spéter wieder
probieren. Und wenn es halt gar nicht anders geht, es vielleicht
einfach bleiben lassen.»

«Als ich meine Schwester im Heim besuchte, ist ein Bewohner im
Garten rumgelaufen und hat sein Hemd ausgezogen. Als er dann
auch noch seine Hosen ausziehen wollte, bin ich zu ihm hingegan-
gen und habe ihm gesagt, er solle doch zu uns in den Schatten
sitzen. Ich habe seine Reaktion toll gefunden. Er hat die Warme
gesplirt, und wollte sich irgendwie freimachen. Ich finde es
wichtig, dass jemand noch so sich selber sein darf. Es hat mich
liberhaupt nicht gestort, in keiner Art und Weise.»

«Jemanden zu frisieren und schon anzuziehen, hat aus meiner
Sicht auch etwas mit Achtung zu tun. Man hat dann auch sofort
eine andere Haltung der Person gegeniiber, als wenn sie unge-
pflegt daherkdme. Aber man muss sich natiirlich schon fragen,
ob das der betroffenen Person noch wichtig ist. Es stellt sich ja
immer auch die Frage, aus welchem Grund jemand zum Beispiel
im Pyjama herumliuft. Ist es, weil es zu wenig Personal hat?
Oder ist es, weil man der Person die Freiheit ldsst, im Pyjama zu
bleiben, weil es ihr so wohler ist? So kann die gleiche Situation ein
Ausdruck von Respektlosigkeit oder von Entgegenkommen sein.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Es ist in erster Linie die Wahrnehmung von gesunden Personen,
dass es unwiirdig sei, dass jemand im Pyjama bleibt. Einen
Menschen wiirdig zu behandeln, bedeutet, seine Autonomie zu
respektieren. Weil jeder einzigartig ist und das auch in jedem
Stadium der Demenzerkrankung bleibt, bedeutet ein wiirdiger
Umgang auch, auf seine individuellen Bediirfnisse einzugehen.
Darum ist es zu akzeptieren, wenn sich jemand nicht rasieren
oder anziehen lassen will. Problematisch ist vielmehr das Behar-
ren auf einer Routine, die fiir den demenzkranken Menschen
nicht nachvollziehbar ist. Und nicht selten renken die betroffenen
Personen ein, wenn die Pflegenden ihre Hilfe beim Anziehen
oder bei der Korperpflege zu einem spéteren Zeitpunkt nochmals
anbieten.

Des Weiteren ist zu beachten, dass «Wiirde» unterschiedlich
verstanden werden kann. Nicht selten weichen die Vorstellungen
liber einen wiirdigen Umgang mit demenzkranken Menschen
voneinander ab, bspw. zwischen den Angehdrigen und den Pfle-
genden, aber auch zwischen Personen aus verschiedenen Gene-
rationen oder mit unterschiedlichen kulturellen Hintergriinden.
Werden jedoch die Wiinsche und Bediirfnisse des betroffenen
Menschen in den Vordergrund gestellt, ist es in den meisten Féllen
moglich, einen Konsens zu finden, der sein Wohlbefinden sicher-
stellt. Dabei ist es Aufgabe aller, die an der Versorgung dieses
Menschen beteiligt sind, die eigenen Erwartungen rechtzeitig und
transparent zu kommunizieren und gleichzeitig offen zu sein fiir
die Sichtweisen der anderen.

In seltenen Féllen ist ungeniigende Kérperpflege leider auch auf
mangelnde Pflege zuriickzufiihren. Solche Vernachldssigungen
beeintrichtigen die Wiirde von demenzkranken Menschen. Darum
ist es dusserst wichtig Verdachtsmomente direkt, offen und zu-
néchst ohne Beschuldigungen anzusprechen. Auf diese Weise ist
es moglich, die Griinde zu erfahren, ein Versténdnis fiir die vor-
liegende Situation bzw. die andere Sichtweise zu entwickeln und
eine Losung zu finden, die fiir alle stimmig und umsetzbar ist.

(Un)zumutbare Umsténde



Aus der Sicht von Forschenden

Inwiefern hat das Nicht-Angezogen-sein oder das Unrasiert-sein
mit Wiirde zu tun? Detailfragen wie diese sind kaum Gegenstand
von wissenschaftlichen Studien. Hingegen belegen Daten aus der
ZULIDAD A-Studie einerseits, dass fast alle Menschen mit einer
fortgeschrittenen Demenz Unterstiitzung bei der téglichen Kérper-
pflege benétigen (- Tabelle 3.1.), und andererseits, dass etwa ein
Drittel davon die Hilfe bei der Kérperpflege zumindest gelegentlich
ablehnt (12 % téglich und weitere 25 % an mindestens einem Tag

in der Woche). Die Frage, ob mangelnde Korperpflege ein Zeichen
von Vernachldssigung ist bzw. wie héufig dies zutrifft, 1dsst sich
aus bisherigen Studien nicht beantworten.

Keine Unterstiitzung | Unterstiitzung
Unterstiitzung | eine Person zwei/mehrere
Personen
An- und Auskleiden 1% 80% 17%
Toilettenbenutzung 1% 46 % 51%
Personliche Hygiene 0.5% 80% 19.5%
Baden/Duschen 0% 53% 31%

LELIDIEKRN  Anteil der Schweizer Pflegeheimbewohnerinnen und -bewohner
mit fortgeschrittener Demenz, die bei der Kérperpflege Unterstiitzung
bendtigen (Daten aus der ZULIDAD A-Studie).

Im Rahmen einer qualitativen Studie zum Thema Kleidung bei ge-
brechlichen dlteren Menschen wurden 19 Fachpersonen inter-
viewt. Basierend auf diesen Befragungen setzte sich eine britische
Forscherin intensiv mit der Bedeutung von Kleidung bei Menschen
mit Demenz auseinander’. Hier einige Ergebnisse daraus: Auf-
grund ihres identititsstiftenden Wertes sollte die Kleiderfrage

- gerade bei Menschen mit Demenz — nicht nebenséchlich behan-
delt werden. Bei Personen, deren Personlichkeit sich im Zuge

der Erkrankung immer mehr auflést, rufen Kleider oftmals Erinner-
ungen an die eigene Identitidt wach oder sie 16sen bestimmte
Verhaltensweisen aus. Zum Beispiel kann das Tragen eines Pyja-
mas Schlafenszeit bedeuten oder einen entspannten, arbeitsfreien
Tag in Aussicht stellen. Dariiber hinaus ermdéglicht Kleidung,
bspw. durch die Farben oder das Material, angenehme Sinnes-
erfahrungen.
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(Un)zumutbare Umsténde



4. Begegnungen

«Wie kann ich erkennen, ob sich meine Schwester
einsam fiihlt? Wenn ich bei ihr bin, erkennt sie
mich als ihre Angehorige?»

Die sozialen Kontakte bleiben bis zum Lebensende
wichtig. Die eigene Wahrnehmung, dass sich der
demenzkranke Mensch einsam fiihlt, ist ernst zu
nehmen und im Gesprich mit anderen anzusprechen,
um zu kldren, ob sie diesen Eindruck teilen. Besta-
tigen andere diese Wahrnehmung, ist es empfehlens-
wert, den betreffenden Menschen durch haufige,
regelmaissige Besuche, aber auch durch Aktivitdten
wie z.B. gemeinsames Musik- oder Radiohdren ein
Gemeinschaftsgefiihl zu vermitteln. Wie die Angeho-
rigen und Fachpersonen berichten, ist es auch wichtig,
gut auf jene Zeichen zu achten, die den Wunsch eines
Menschen nach Ruhe und Alleinsein signalisieren.
Diese Hinweise zu erkennen ist oft nicht leicht.

Die Unsicherheit, ob es richtig ist, anwesend bzw. ab-
wesend zu sein, gehort zur Begleitung eines Men-
schen mit fortgeschrittener Demenz am Lebensende.



Denkanstosse fiir Angehorige

Haben Sie den Eindruck, dass der Thnen
nahestehende, demenzkranke Mensch
einsam ist? Woran erkennen Sie das?

ellke!l Sle, daSS er Ih.!e Allwesen,llelt
Wallll t;. T erke e e ?
mm WO an k nnen Sl daS

Ist EinsamKkeit am Lebensende etwas,
vor dem Sie sich selbst fiirchten?
Wenn ja, ist dies vielleicht mit ein
Grund dafiir, dass Sie befiirchten,

der betreffende Mensch konnte einsam

sein?

H G o]
. :t?.en Sie mit anderen iiber Ihre
walsn;:?tung gesprochen?
e or.m:en die méglichen Griinde
sein? Was lésst sich dagegen tun?
n?

Gelingt es Thnen zu erkennen, wenn
der Thnen nahestehende Mensch Ruhe
braucht und allein sein mochte?

: 11; fiihlt sich die Situation fiir Si

Ne"hst an? Stimmt fiir Sie das -

Iha e-/Distanzverhiltnis zwischen
nen und diesem Menschen?

Begegnungen



Aus der Sicht von Angehorigen

«Je weiter die Demenz fortgeschritten war, desto weniger habe ich
Einsamkeitsgefiihle bei ihr beobachtet. Sie hatte keine Angst-
zustdnde und hatte auch vergessen, dass ihr Mann gestorben war.
Sie war oft im Ddmmerzustand. Emotionen waren darum weniger
spirbar.»

«Wir hatten das Gefiihl, dass leise, entspannende Musik sehr

gut wirkte. Ich denke, sie fiihlte sich mit der Musik nicht so alleine.
Ich konnte ja nicht immer anwesend sein.»

«Da ich in den letzten zwei Jahren ihre einzige Bezugsperson war,
war der regelméssige Besuch im Pflegeheim wichtig. Da sein,
echte Gefiihle zeigen, Zeit haben, kleine Geschenke mitbringen,
zum Beispiel Schokolade, alte Fotos, und so weiter.»

«Das Gefiihl «allein unter Menschen» zu sein, ist ja in allen Lebens-
phasen méglich. Und Einsamkeitsgefiihle lassen sich auch im
belebtesten Pflegeheim nicht vermeiden. Bei meinen Besuchen im
Pflegeheim habe ich bei der Verabschiedung immer etwas fiir

die nichste Begegnung abgemacht. Wann ich wiederkomme, was
wir unternehmen werden. Ich glaube, das hat ihm den Abschied
jeweils erleichtert.»

«Ich habe versucht, so oft wie mdglich présent zu sein, ihn so oft
wie moglich zu besuchen. Wenn ich aber merkte, dass er Ruhe
haben wollte, bin ich wieder gegangen. In den letzten Tagen vor
seinem Tod war ich einfach dort, habe gelesen, oder selber etwas
geschlafen. Wenn er unruhig wurde, haben ihm Beriihrungen
geholfen.»

«Ich denke, er hat mich nicht immer wahrgenommen. Ich glaube,
er hat eher eine gewisse Vertrautheit wahrgenommen, ohne genau
zu wissen, welche Person es ist. Ich bin sicher, diese Vertrautheit
konnen auch Leute von der Pflege vermitteln.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Besteht der Eindruck, dass sich die Person mit Demenz einsam
fiihlt, ist es zundchst wichtig, ausfindig zu machen, ob diese Wahr-
nehmung tatséchlich zutrifft oder ob sich darin vielleicht bloss
die eigenen Befiirchtungen und Angste widerspiegeln. Gespriche
mit den Pflegenden oder anderen Verwandten und Bekannten
kénnen dazu beitragen, die Situation zu kldren. Bestétigt sich der
Eindruck, sollte gegen die Einsamkeit der betreffenden Person
etwas unternommen werden. Denn ein demenzkranker Mensch
braucht in jedem Fall unsere Zuwendung und Begleitung bis

ans Lebensende und seine Gefiihle sind stets ernst zu nehmen.
Das ist Teil einer guten palliativen Pflege und Behandlung.

Menschen mit einer fortgeschrittenen Demenz nehmen die An-
wesenheit anderer Personen durchaus wahr: ihre Beriihrungen,
aber auch die durch den Koérperkontakt entstehende Wéarme oder
den Augenkontakt, der ihnen signalisiert, dass jemand da ist,

der sich ihnen widmet. Und sie héren die freundliche und bekann-
te Stimme, die zu ihnen spricht und ihnen Geborgenheit vermittelt.
Durch derartige Zuwendungen werden die Sinne des betreffenden
Menschen aktiviert. Demenzkranke Menschen reagieren in der
Regel sehr positiv auf solche Impulse. Zudem wirken Wéarme und
Nihe oft tréstend sowie angst- und schmerzlindernd.

Manchmal ist es allerdings schwierig einzuschétzen, wie viel
Nihe sich ein Mensch an seinem Lebensende wiinscht. Dies zu
erkennen, erfordert viel Feingefiihl und eine gute Beobachtung.
Dabei kann es hilfreich sein, sich daran zu orientieren, wie viel
Néhe bzw. Distanz die betreffende Person vor ihrer Demenz-
erkrankung gegeniiber anderen Menschen zugelassen hat. Gleich-
zeitig ist darauf hinzuweisen, dass es fiir das Umfeld in der
Regel schwierig ist, die Bediirfnisse des demenzkranken Menschen
am Lebensende einzuschétzen. Und nicht zuletzt: Bei all dem ist
es auch wichtig, die eigenen Bediirfnisse nicht aus den Augen zu
verlieren (- siehe dazu auch Heft 10 zum Thema «Eigener Um-

gang»).

Begegnungen



Aus der Sicht von Forschenden

Aus der ZULIDAD A-Studie geht hervor, dass 95 % der Heimbewoh-
nerinnen und -bewohner Kontakte zu Angehdrigen und Freunden
pflegen - das heisst, nur 5% haben keinen Kontakt mehr zu ihnen
(> Abbildung 4.1). Wie oft sich Menschen mit fortgeschrittener
Demenz einsam fiihlen, ldsst sich aber bisher nicht mit For-
schungsdaten belegen. Eine Ubersichtsarbeit, in der die Ergebnisse
von zehn Studien zu den Bediirfnissen von Menschen mit Demenz
am Lebensende zusammengefasst sind, kommt jedoch deutlich
zum folgenden Befund: Der Kontakt mit anderen Menschen,
Beriihrungen und die Teilnahme am Tagesgeschehen haben einen
sehr hohen Stellenwert® — nebst dem Eingehen der Pflegenden auf
korperbezogene Bediirfnisse wie Erndhrung, Hygiene oder
Schmerzkontrolle.
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101G - W Prozentualer Anteil der Heimbewohnerinnen und Heim-
bewohner mit fortgeschrittener Demenz (95 %), die Kontakt zur Familie und
zu Freunden pflegen (Daten aus der ZULIDAD A-Studie)

Um herauszufinden, welche Reize aus der Umwelt von Menschen
mit fortgeschrittener Demenz noch wahrgenommen werden,
entwickelten britische Forschende ein Beobachtungsinstrument®.
Die Anwendung dieses Instrumentes bei 40 demenzkranken
Menschen zeigte auf, dass die Anwesenheit einer anderen Person
die meisten Reaktionen hervorrief, v.a. Augenkontakt und Kopfbe-
wegungen.
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5. Selbstbestimmung

«Wie kann ich sicherstellen, dass meine Mutter
trotz der stetig abnehmenden Urteilsfihigkeit selbst-
bestimmt leben und sterben kann?»

Menschen mit einer Demenz behalten ihr Recht

auf Selbstbestimmung grundsatzlich bis ans Lebens-
ende, auch wenn sich dieses Recht auf wenige
Bereiche wie z.B. die Alltagsgestaltung beschrankt.
Eine Patientenverfiigung hilft dabei, die Selbstbe-
stimmung in medizinischen Fragen zu gewéhrleisten,
auch wenn die Urteilsfdhigkeit beeintrachtigt ist.
Gemass den Angehorigen ist auch ein frithzeitiges Ge-
sprach liber den Tod und das Sterben eine grosse
Hilfe. Wie Forschungsergebnisse zeigen, hat nur etwa
ein Drittel der Schweizer Heimbewohnerinnen und
Heimbewohner eine Patientenverfiigung. Weil jede Si-
tuation einzigartig ist, miissen immer auch die ak-
tuellen Bediirfnisse einer Person ermittelt und in den
Entscheidungsfindungsprozess integriert werden.



Denkanstosse fiir Angehorige

Woran erkennen Sie die Wiinsche
und Bediirfnisse des Thnen nahe-

stehenden, :
(z.B. an seiner Gestik o

demenzkranken Menschen
der Mimik)?

Wenn Sie nicht wissen, wie er ent-
schieden hitte oder ob Ihre Ent-
scheidung richtig war, wie gehen
Sie mit dieser Ungewissheit um?

Welche Vorstellungen haben Sie selbs:
beziiglich Thres eigenen Lebensen.des.
Was wiinschen Sie sich? Haben Sie :
schon eine Patientenverfiigung erstellt?

Haben Sie mit dem betreffenden
Menschen schon iiber den Tod und
das Sterben gesprochen?

Wissen Sie, was er sich wiinscht?
Hat er eine Patientenverfiigung?

Selbstbestimmung



Aus der Sicht von Angehorigen

«Man muss versuchen, die «Wahrheit» hinter den Aussagen zu er-
kennen. Fragen ist wichtig, auch wenn die verbale Kommunikation
nicht mehr vorhanden ist. Meine Erfahrung lehrte mich, dass
einem auch nonverbale Zeichen wichtige Hinweise geben kénnen.
Die Biografie der Person gibt ebenfalls Anhaltspunkte fiir Wiin-
sche, Vorlieben und Abneigungen. Aber ich finde, man muss auch
bedenken, dass sich Wiinsche und Bediirfnisse &ndern kénnen.»
«Ich habe jeweils versucht, die Situation zu verstehen, bin in

mich gegangen und habe mir {iberlegt, was ich mir wiinschen
wiirde, wire ich selbst in dieser Situation.»

«Ich habe die Erfahrung gemacht, dass man nie wirklich sicher
sein kann, ob Entscheidungen, die man fiir den Sterbenden ge-
troffen hat, richtig sind.»

«Das ist eine schwierige Frage. Zuletzt konnte meine Mutter den
eigenen Willen nicht mehr dussern. Das Einzige, was sie selbst
bestimmt hat, war, dass sie etwas nicht essen wollte. Sie hat auch
ab und zu gezeigt, wenn ihr etwas nicht passte. In dieser Hinsicht,
also in diesem engen Rahmen, war sie schon selbstbestimmt.»
«Ich finde es ganz wichtig, im Vorfeld das mit der Patientenverfii-
gung und dem Vorsorgeauftrag zu regeln. So kénnen die Angehori-
gen das tun, was sich die betreffende Person bei voller Urteils-
fihigkeit gewiinscht hétte. Das bedeutet auch, dass man sich mit
ihr schon friih liber das Thema Sterben unterhélt. Das erlaubt
den Angehdrigen dann, die sterbende Person Wérme und Schutz
zu geben. Denn man hat ja alles besprochen und weiss, was zu tun
ist, wenn der Tag gekommen ist.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Selbstbestimmung umfasst im Kern die Méglichkeit, Entscheidun-
gen eigensténdig zu treffen und dabei nicht auf andere angewiesen
zu sein. Diese Definition gilt fiir alle Menschen in gleicher Weise

- unabhéngig davon, ob jemand kognitiv beeintréchtigt ist oder
nicht. Wichtig ist, zwischen Selbstbestimmung und Urteilsfdhigkeit
zu unterscheiden: Auch wenn Demenzkranke in Bezug auf ihre
medizinische Behandlung und Pflege in den meisten Féllen nicht
mehr urteilsfihig sind, behalten sie in alltdglichen Bereichen ihre
Fahigkeit, selbst zu bestimmen, ob sie z.B. nach draussen gehen
wollen oder nicht. Im fortgeschrittenen Stadium der Demenz
spricht man in diesem Zusammenhang von der «Autonomie des
Augenblicks». Darunter wird die Anerkennung und Akzeptanz ak-
tueller Gefiihle, Wiinsche, Bediirfnisse und Impulse verstanden .

Es gehort zu einer verantwortungsvollen Begleitung von demenz-
kranken Menschen, diese so lange wie mdglich und in moglichst
vielen Bereichen des Alltags in ihrer Selbstbestimmung zu unter-
stiitzen. Dies gelingt, wenn die Pflege und Betreuung individuell
ausgerichtet wird. In manchen Féllen hat die Person ihre Wiinsche
in einer Patientenverfiigung festgehalten. Doch kénnen darin nie-
mals alle Situationen abgedeckt werden. Ausserdem wurde die Pa-
tientenverfiigung in der Regel zu einem Zeitpunkt verfasst, zu

dem die betroffene Person nicht wissen konnte, wie die Demenz-
erkrankung verlaufen wiirde. Darum ist es wichtig, sich immer
auch {iber die situativen Bediirfnisse einer Person zu erkundigen
oder diese Bediirfnisse liber Beobachtungen zu erschliessen.

Auf dieser Grundlage kann der mutmassliche Wille ermittelt wer-
den. Die entscheidungsberechtigten Personen sind verpflichtet,
sich an diesen zu halten (- siehe dazu auch Heft 7 zum Thema
«Rechtliches und Finanzielles», Punkt 3).

Einen Menschen in seiner Selbstbestimmung zu unterstiitzen,
schliesst nicht aus, gewisse Vorkehrungen zu seiner Sicherheit zu
treffen. Um eine gute Balance zwischen Selbst- und Fremdbestim-
mung zu erreichen, ist ein regelméssiger Austausch zwischen allen
an der Pflege und Betreuung beteiligten Personen wichtig. Dabei
sollten auch die Méglichkeiten und Grenzen der Behandlung und
Betreuung abgesprochen werden.

Selbstbestimmung



Aus der Sicht von Forschenden

Die Forschung im Bereich Demenz setzt sich seit einigen Jahren
intensiv mit dem sog. «Advanced Care Planning» auseinander, also
mit der vorausschauenden Behandlungsplanung am Lebensende.
Wie aus einer Ubersichtarbeit hervor geht, sind die Effekte einer
solchen Behandlungsplanung bei Menschen mit kognitiven Beein-
tréchtigungen jedoch noch zu wenig erforscht worden'!. Erste Er-
gebnisse aus einer belgischen Studie weisen aber darauf hin, dass
die Angehorigen das Wohlbefinden des ihnen nahegestandenen,
an Demenz verstorbenen Menschen am Lebensende héher bewer-
teten, wenn dessen Wiinsche in schriftlicher Form festgehalten
waren 2. Dieser Zusammenhang lésst sich nicht nachweisen,
wenn die Wiinsche der betreffenden Person nur miindlich bespro-
chen wurden. Von den Teilnehmerinnen und Teilnehmern der
ZULIDAD-B Studie hatten 37 % eine Patientenverfiigung erstellt.
Von den Angehdrigen gaben 60 % bzw. 25 % an, sie hétten das Ge-
fiihl, ziemlich gut bzw. einigermassen zu wissen, was sich die
betroffene Person fiir ihr Lebensende wiinsche. Interessanterweise
gaben jedoch 13 % der Angehdrigen an, den Inhalt der Patientenver-
fiigung eher nicht, kaum oder iliberhaupt nicht zu kennen.
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6. Verlust der
Selbstandigkeit

«Hilfe bei der Korperpflege bendtigen, zur Toilette
begleitet werden, stindig auf Hilfe angewiesen
sein: Leidet mein Mann unter dem Verlust seiner
Selbstandigkeit und der jetzigen Abhangigkeit?»

Die Abhéngigkeit von der Pflege kann tatsédchlich mit
Unbehagen verbunden sein, gerade im Anfangs-
stadium einer Demenz und bei Menschen, denen ihre
Autonomie frither sehr wichtig war. Die Erfahrung
von Abhingigkeit gehort jedoch - in der einen oder
anderen Form - grundsaétzlich zu jeder Lebensphase.
So ist es denn weniger die Abhéngigkeit an sich, die
Unbehagen verursacht, sondern vielmehr die Art und
Weise, wie die Pflegehandlungen ausgefiihrt werden.
Wichtig ist, dass es dabei nicht nur um die Verrich-
tung der Pflege geht, sondern auch um die zwischen-
menschlichen Kontakte, die damit einhergehen.
Denn wenn die Pflege mit angemessener personlicher
Begegnung verbunden ist, kann sie vom betroffenen
Menschen auch als Unterstiitzung erlebt werden und
ihm Sicherheit und Vertrauen vermitteln.



Denkanstosse fiir Angehorige

Haben Sie den Eindruck, der Thnen
nahestehende Mensch mit Demenz
leidet darunter, unselbstindig und
pﬂegebediirftig zu sein?

:JJVelchtin Stellenwert hatte die
nabhéngigkeit fiir ihn friiher?

Was wire ndtig, damit er die Pflege
als Unterstiitzung wahrnimmt?

Gelin
gt es den Menschen in seinem

Umfe
1d, entspannt mit der Situati
umzugehen? e




Aus der Sicht von Angehorigen

«Vielleicht hat meine Mutter in der Anfangsphase schon ein wenig
unter der Abhéngigkeit gelitten. Es brauchte eine Zeit, in der sie
vom Personal verstédndnisvoll begleitet werden musste. Aber spéter
war diese Abhéingigkeit kein Thema mehr. Ich erlebe viel Dank-
barkeit und Erleichterung von ihr. Es gibt ihr Sicherheit zu wissen,
dass jemand da ist.»

«Vor allem am Anfang hatte ich den Eindruck, dass sie die Inkon-
tinenz als unwiirdig empfand. Und auch, dass sie sich nicht
mehr selber waschen konnte. Mit der Zeit ging es aber, weil sie
gemerkt hat, dass sie es selber nicht mehr kann. Ich habe das
Gefiihl, je autonomer ein Mensch in seinem fritheren Leben war,
desto schwieriger ist es fiir ihn, abhéngig zu sein. Und fiir meine
Mutter war die Autonomie etwas sehr Zentrales.»

«Ich denke, dass das eine Frage der Herangehensweise ist. Ich
meine, dass man das mit den Einlagen einfach nebenbei machen
kann, genau wie bei einem Kind. Ich glaube, man kann jemandem
den Hintern putzen und es dennoch lustig miteinander haben.
Man muss einfach das andere in den Vordergrund stellen. Dann
hat es auch nicht so eine grosse Bedeutung und ich glaube, dass
das auch fiir die betroffene Person angenehmer ist.»

«Ich denke, das Problem ist, dass wir uns das nicht mehr gewohnt
sind. Eine gewisse Ndhe und Abhéngigkeit geh6rt zum Leben doch
einfach dazu.»

«Ich sehe nicht viele Méglichkeiten, wie man das mit den Einlagen
bei ihm hétte umgehen kénnen. Aber ja, ich denke, es ist immer
ein Teil der Wiirde betroffen, wenn man merkt, dass einem Win-
deln in die Hosen gelegt werden. Aber das ist sicher auch eine
Personlichkeitsfrage. Er war extrem ergeben im Alter, extrem dank-
bar und kooperativ. Dann merkt man das natiirlich nicht so.

Aber das heisst eben noch nicht, dass es nicht trotzdem irgendwie
schmerzlich war fiir ihn, das alles wahrzunehmen.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Bei der alltéglichen Korperpflege zunehmend von anderen abhén-
gig zu sein, gehort nun mal zum Krankheitsbild der Demenz.
Solange es den Pflegenden gelingt, ihre Unterstiitzung in empathi-
scher Haltung zu leisten, steht diese Abhéngigkeit keineswegs im
Widerspruch zur Selbstbestimmung und stellt auch keine Bedro-
hung fiir die Wiirde der betroffenen Menschen dar. Im Gegenteil,
der Umgang mit vertrauten Pflegepersonen bedeutet fiir viele
Demenzkranke Unterstiitzung, Vertrauen und Sicherheit. Gewisse
Abhiéngigkeiten gehoren zu jeder Lebensphase; darum ist die
Vorstellung von einer absoluten Autonomie und Selbstbestim-
mung eine Illusion, selbst bei gesunden Menschen. Die Pflegenden
sind sich allerdings sehr wohl bewusst, dass das Akzeptieren der
eigenen Pflegebediirftigkeit fiir manche schwierig sein kann.
Indem sie die Betroffenen aufmerksam beobachten, sind sie
imstande, bei diesen Menschen Zeichen des Unbehagens oder des
Unwohlseins wahrzunehmen und ihre pflegerischen Handlungen
dementsprechend anzupassen.

Gerade zu Beginn der Demenzerkrankung - wenn die Betroffenen
z. B. noch realisieren, dass sie zu spit auf die Toilette kommen -
sind Hilflosigkeit, Sorgen und Schamgefiihle oft spiirbar. Bei der
unkontrollierten Darmentleerung sind diese Gefiihle noch stérker.
Der Umgang mit solchen Situationen erfordert von den Pflegenden
Diskretion und viel Gespiir fiir die jeweilige Situation. Im fortge-
schrittenen Stadium realisieren die Betroffenen ihre Pflegebediirf-
tigkeit in der Regel jedoch nicht mehr und leiden daher auch
deutlich weniger darunter. In diesen Féllen liegt das Problem eher
darin, dass sie die Unterstiitzung gar nicht mehr anfordern oder
sogar ablehnen. Diesen Menschen die benétigte Hilfe dennoch
zukommen zu lassen, allenfalls auch gegen leichten Widerstand,
ist in den meisten Fillen angezeigt und verhéltnismaéssig.

Verlust der Selbstédndigkeit



Aus der Sicht von Forschenden

In einer deutschen Studie wurden Krankenkassendaten hinsicht-
lich der Pflegebediirftigkeit von demenzkranken und nicht-demenz-
kranken Menschen iiber 65 analysiert®®. Das Ergebnis lautete,

dass die Demenzkranken deutlich hdufiger pflegebediirftig waren,
ndmlich in 44 % der Fille. Bei den anderen waren es hingegen nur
gerade 13% (-> Abbildung 6.1).
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Prozentzahl der Personen iiber 65, die im Laufe eines Jahres
auf Pflegeleistungen angewiesen waren

(© Menschen ohne Demenz (13 %)

@ Menschen mit einer Demenz (44 %)

Daten aus der ZULIDAD A-Studie belegen, dass fast alle Men-
schen mit fortgeschrittener Demenz beim Toilettengang auf
Unterstiitzung angewiesen sind: 81 % von ihnen leiden am Ende
ihres Lebens an Urininkontinenz, 65.5 % an Stuhlinkontinenz.

Bei der Toilettenbenutzung benétigen 93 % vorwiegend oder aus-
schliesslich fremde Hilfe. Diese Abhéngigkeit zeigt sich aber auch
in anderen Bereichen: 83 % sind beim Transfer zwischen Bett, Stuhl
oder Rollstuhl vollstédndig von Hilfe anhéngig und 96 % bei der
tdglichen Hygiene.

Die Frage, inwiefern diese Abhédngigkeit mit Leiden verbunden ist,
ist bislang kaum Gegenstand der Forschung gewesen. Immerhin
liegt eine schwedische Studie vor, in deren Rahmen 25 auf intensi-
ve Pflege angewiesene Personen und/oder deren Lebensgefdhrtin-
nen und Lebensgefdhrten interviewt wurden. Die Befragten waren
u.a. aufgrund einer Demenz oder eines Schlaganfalls pflegebe-
diirftig geworden und lebten teils zu Hause und teils im Heim .
Die Ergebnisse sind zwar nicht reprisentativ und kénnen auch
nicht ohne Weiteres eins zu eins auf Menschen mit fortgeschritte-
ner Demenz iibertragen werden. Dennoch gibt die Studie wertvolle
Hinweise auf die mégliche Ursache des Leidens unter Abhéngig-
keit: Die Betroffenen schienen offensichtlich nicht unter der Ab-



héngigkeit an und fiir sich zu leiden, sondern vielmehr unter dem
Umstand, dass sich die Pflegenden primér auf der Verrichtung
ihrer Pflegehandlung konzentrierten. Dadurch kamen die mensch-
liche Begegnung und das Gespréch zu kurz. Die Priorisierung der
Pflegehandlung auf Kosten des zwischenmenschlichen Kontaktes
kann also bei den Betroffenen Entfremdung und Unsicherheit
erzeugen und in ihnen das Gefiihl auslésen, sie seien nicht mehr
Teil der Gesellschaft.

Verlust der Selbstédndigkeit



7. Der Wille - fruher
und heute

«Mein Vater hat frither bestimmte Dinge abgelehnt,
jetzt zeigt er aber Freude daran. Was ist, wenn

der friither gedusserte Wille nicht mit dem heutigen
Verhalten iibereinstimmt? Wie soll ich mich nun
verhalten?»

Die Betroffenen machen im Laufe der Demenzerkran-
kung eine Wandlung durch, die dazu fiihren kann,
dass sich ihre Wiinsche, Vorlieben und Bediirfnisse
verdndern. Nach Ansicht der Angehorigen und Fach-
personen aus der Praxis sind die Wiinsche und Be-
diirfnisse, die eine Person aktuell dussert, entschei-
dend - und nicht diejenigen, die sie frither einmal
hatte. Diese Verdnderungen sind aus Sicht der Ange-
horigen und der Praktikerinnen und Praktiker im
Sinne einer respektvollen Haltung der betreffenden
Person gegeniiber zu akzeptieren.



Denkanstosse fiir Angehorige

Haben Sie an dem Thnen nahe-
n, demenzkranken Menschen

stehende
emerkt?

eine Wesensverdnderung b

Ist es fiir Si .
S ‘f]ur fle personlich schwierig
e Veranderung zu akzeptieren,?

Was hindert Sie daran, gemass seinen
aktuellen Bediirfnissen und Wiinschen

zZu entscheiden?



Aus der Sicht von Angehorigen

«Ich bin der Meinung, dass man auf das jetzige Verhalten einer
Person achten sollte. Die Menschen entwickeln sich ja auch. Es
kommt aber auch auf die Situation an. Wenn die Sicherheit in
Gefahr ist, sollte vielleicht auch mal anders entschieden werden.
Das hat dann mit der Verantwortung zu tun, die Angehorige

und Fachpersonen gegeniiber dem Menschen mit Demenz haben.»
«Wenn jemand seine Priferenz durch Freude kundtut, ist dies

im Sinne von Respekt zu akzeptieren. Der Mensch mit Demenz
macht im Innersten eine Wandlung durch, die fiir uns nicht
sichtbar ist und die er auch nicht kommunizieren kann. Sie ist
aus meiner Sicht aber unbedingt zu akzeptieren.»

«Ich wiirde gut abklédren, ob das nur eine kurzlebige Laune der
Person ist, oder ob das tiefer geht. Im Falle meiner Mutter hitten
wir das vermutlich so gemacht, dass mehrere Verwandte das
Gleiche gefragt hitten. Und wenn sie bei allen das Gleiche geant-
wortet hétte, dann hétten wir danach entschieden, was sie jetzt
mochte, und nicht nach dem, was vorher war. Es geht ja dann
eigentlich fast um den letzten Willen. Und diesen versucht man
doch zu erfiillen.»

«Also ich hétte kein Problem zu akzeptieren, dass sie jetzt etwas
anderes will. Dann soll sie es so machen, wie sie denkt. Es geht ja
immer um sie, nicht um mich.»

«Ich finde, wenn jemand Freude ausdriickt, soll man das unter-
stlitzen, was aktuell ist. Es kann ja sein, dass er plotzlich doch
lebensverlingernde Massnahmen méchte, dass es aber eine
Patientenverfiigung gibt, in der das Gegenteil drinsteht. Da wiirde
ich sicher nicht auf der Patientenverfiigung bestehen. Ich denke,
man sollte dann dem jetzigen Wunsch nachgehen. Niemand kann
wissen was er fiir Wiinsche hat, wenn er im Sterben liegt.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Leben heisst, sich verédndern. Es ist darum ganz natiirlich, dass
auch Menschen mit einer Demenz ihre Meinung bzw. ihre Vor-
lieben @ndern. Und gerade einschneidende Erkrankungen kénnen
in einem Menschen Wandlungen auslésen. Im Sinne einer res-
pektvollen Haltung der Person gegeniiber sind solche Verédnderun-
gen im Willen und bei den Bediirfnissen zu akzeptieren, auch wenn
sie in eine bisher unbekannte Richtung gehen. Richard Taylor,

ein an Demenz erkrankter Mann, der viel {iber die Krankheit und
wie er sie erlebte, geschrieben hat, sagte einmal: «Schaut nicht, wer
ich friher war, schaut wer ich heute bin» ¢,

In der Demenzpflege zdhlt in erster Linie das momentane Wohlbe-
finden. Das Wichtigste ist, dass die Person mit fortgeschrittener
Demenz im Hier und Jetzt zufrieden und entspannt wirkt. Darum
sind im Alltag v. a. ihre aktuellen Ausserungen handlungsleitend.
Wenn sie z.B mit Appetit isst und trinkt, darf man ihr nicht das
Essen und Trinken vorenthalten, bloss weil sie frither vielleicht ein-
mal gesagt hat, dass sie «lieber tot, als dement» sein méchte. Es ist
auch nicht méglich, das Eingehen auf menschliche Grundbediirf-
nisse wie das Anbieten eines Getrénks von vornhinein durch eine
Patientenverfiigung zu verbieten. Allerdings kann diese bei fehlen-
der Urteilsfidhigkeit und komplexeren Fragestellungen eine wichtige
Richtschnur sein (- siehe dazu auch Heft 7 zum Thema «Rechtli-
ches und Finanzielles»). Bei Entscheidungen, die nicht unmittelbar
aus einer Patientenverfiigung, fritheren Ausserungen oder aus dem
beobachtbaren Wohlbefinden abgeleitet werden kénnen, orientiert
man sich am besten an der Lebensqualitit.

Der Wille - frither und heute



Aus der Sicht von Forschenden

Bislang fehlen Studien zu den Fragen, wie sich die Wiinsche von
Menschen mit einer Demenz im Laufe der Krankheit verdndern,
und wie mit solchen mutmasslichen Anderungen der Wiinsche
umgegangen wird.
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Glossar

Advance Care Planning (ACP)

Advance Care Planning beschreibt einen
gemeinsamen Prozess von Patienten,
allenfalls Angehoérigen und Gesundheits-
fachpersonen, in dem Strategien und
Behandlungsméglichkeiten diskutiert,
festgelegt und wiederkehrend dem
aktuellen Gesundheitszustand entspre-
chend angepasst werden. Auch das
Vorgehen in Notfallsituationen wird dis-
kutiert und festgelegt. Zentral bei ACP

ist, dass das Krankheitsverstédndnis, die
persdnlichen Werte und Uberzeugungen
sowie die Einstellungen geklart werden,
solange der Gesundheits- und Bewusst-
seinszustand dies zuldsst und Entschei-
dungen moglich sind. Die sich aus den
Gespréchen ergebenden Beschliisse sollen
schriftlich festgehalten werden und den
Angehoérigen und Gesundheitsfachperso-
nen zuginglich sein. Diese Dokumentation
bleibt beim Patienten, begleitet ihn bei
Spitalaufenthalten sowie Behandlungen
und wird den (weiter-)behandelnden Fach-
personen aktiv kommuniziert. Im Gegen-
satz zu ACP wird die Patientenverfiigung
nicht im Sinne eines fortlaufenden Pro-
zesses mit mehreren Personen(-gruppen)
erstellt. Der Fokus der Patientenverfiigung
liegt hingegen darauf, welchen Behand-
lungsmassnahmen die ausstellende Per-
son zustimmt, welche sie ablehnt und wer
stellvertretend fiir sie entscheiden darf.
Selbstversténdlich kann eine Patientenver-
fiigung auch im Rahmen von ACP erstellt
werden.

Beistand/Beistandin/Beistandschaft

In der Schweiz wird eine Beistandschaft
errichtet, d.h. ein Beistand oder eine
Beistédndin eingesetzt, wenn eine Person
im alltédglichen Leben auf Unterstiitzung
bei Entscheidungen angewiesen ist

und Hilfe aus ihrem eigenen Umfeld nicht
verfiigbar ist oder nicht ausreicht. Die
Beistidndin/der Beistand unterstiitzt diese
Person - je nach Auftrag - in verschie-
denen Lebensbereichen, z.B. bei der Woh-
nungs- oder der Stellensuche und in
finanziellen bzw. rechtlichen oder medizi-
nischen Angelegenheiten und nimmt

bei Bedarf auch deren Stellvertretung wahr.
Eine Beistandschaft ist jeweils auf die
Bediirfnisse der Person zugeschnitten, wes-
halb unterschiedliche Formen von Bei-
standschaften mdglich sind. Zustindig fiir
die Errichtung einer Beistandschaft ist

die KESB, die gesetzliche Grundlage dafiir
bildet der Artikel §390 im ZGB.

(Kindes- und Erwachsenenschutzbehorde),
Die KESB (Kindes- und Erwachsenen-
schutzbehdrde) setzt sich fiir den Schutz
der Personen ein, die nicht mehr in der
Lage sind, die notwendige Unterstiitzung
selbst zu organisieren, z.B. bei einer
starken psychischen oder geistigen Beein-
tréchtigung. Die KESB ersetzt seit 2013
die Vormundschaftsbehérde. Sie ist inter-
disziplindr zusammengesetzt und in der
Regel interkommunal organisiert.

Glossar



Palliative Care/ Palliative Pflege

Die Palliative Care verfolgt das Ziel, die
Leiden von Menschen, die unheilbar,
schwerkrank oder bereits im Sterbeprozess
sind, bestmoglich zu lindern und so ihre
Lebensqualitdt mdéglichst hoch zu halten.
Das Sterben wird als normaler Prozess
betrachtet und deshalb weder beschleunigt
noch durch lebensverldngernde Massnah-
men verzogert.

Patientenverfiigung

Arzte diirfen eine medizinische Behand-
lung nur dann durchfiihren, wenn die
betreffende Person ihre Zustimmung dazu
gegeben hat. In einer schriftlichen Patien-
tenverfiigung kann die Person fest-

halten, welche Behandlungen oder Eingriffe
durchgefiihrt bzw. nicht mehr durchge-
fiihrt werden sollen, falls sie zu gegebener
Zeit nicht mehr in der Lage sein sollte,

die entsprechende Entscheidung zu treffen.
Verschiedene Organisationen bieten
Vorlagen fiir Patientenverfiigungen an,
informieren dariiber und unterstiitzen die
Interessierten beim Ausfiillen; z.B. Pro
Senectute, Caritas oder Beratungsdienst der
Zeitschrift Beobachter (- siehe Anlauf-
stellenverzeichnis im Heft «Hintergrund-
informationen»).

Qualitative Studie /quantitative Studie

Qualitative Studien sind daraufhin
ausgerichtet, ein Thema sehr detailliert
und aus der personlichen Sicht der
Studienteilnehmende zu untersuchen.

In der Regel nehmen an solchen Studien
nur wenige Personen teil, die gezielt
aufgrund ihres Bezugs zum Forschungs-
gegenstand ausgewidhlt werden. In einer
qualitativen Forschungsstudie werden

die Daten vor allem in Form von Interviews
oder Beobachtungen gesammelt, kénnen
aber auch Filmen, persénlichen Bildern
oder Briefen entstammen. Die Datenanaly-
se erfolgt mit Methoden der Inhaltsinter-
pretation. Die Ergebnisse einer qualitativen
Studie konnen nicht ohne weiteres
verallgemeinert werden und sind nur fiir
diese bestimmte Untersuchungsgruppe
aussagekréftig.

Der qualitativen Forschung steht die quan-
titative Forschung gegeniiber. Bei quantita-
tiven Studien geschieht die Datenerhebung
entweder durch Messwerte (Grosse, Ge-
wicht, etc.) oder mittels Fragen mit vorge-
gebenen Antwortméglichkeiten (Fragebo-
gen), die in Zahlenwerte umgewandelt und
statistisch analysiert werden. Die Ergeb-
nisse von quantitativen Studien werden
haufig mit statistischen Kenngréssen (z.B.
Mittelwert, Haufigkeit) beschrieben und in
Grafiken dargestellt. Die Verallgemeiner-
barkeit ist bei quantitativen Studien auf-
grund der hohen Teilnehmerzahl meist
gegeben, hingt aber genauso wie bei quali-
tativen Studien von der Auswahl der
Studienteilnehmenden und der Reprisen-
tativitdt der Stichprobe ab.
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Ressourcen

Ressourcen bezeichnen Fihigkeiten, Fertig-
keiten, Erfahrungen und (Hilfs-)Mittel,

die eine Person hat, um mit Lebensaufga-
ben wie z.B. Erkrankungen umzugehen
bzw. sie zu bewiltigen. Dabei kann
zwischen Ressourcen der Person und Re-
ssourcen des Umfeldes unterschieden
werden. Ressourcen der Person kénnen
tragfidhige Beziehungen zu Verwandten
und Freunden oder korperliche Fahigkeiten
sein, Ressourcen des Umfeldes z.B.
Strukturen der Gesundheitsversorgung in
der ndheren Wohnumgebung.

ZGB (Schweizerisches Zivilgesetzbuch)

Das Zivilgesetzbuch (ZGB) ist Teil des
Schweizerischen Privatrechts und regelt
die privaten Beziehungen. Das ZGB
umfasst Gesetzesartikel zu den Themen
Heirat, Scheidung, Familiengriindung,
Eigentum und Erbschaft.

Urteilsfiahigkeit/ Urteilsunfahigkeit

Eine Person ist geméss ZGB dann urteils-
fahig, wenn ihr «[...]nicht wegen ihres
Kindesalters, infolge geistiger Behinderung,
psychischer Stérung, Rausch oder &hn-
licher Zusténde die Fahigkeit mangelt, ver-
nunftgemaéss zu handeln.» Dazu gehort,
dass die Person in der Lage ist, ihre Situa-
tion zu verstehen, diese zu beurteilen

und fiir sich eine Entscheidung zu treffen.
Ausserdem muss die Person in der Lage
sein ihre Entscheidung nach Aussen zu
kommunizieren. Muss die Urteilsfdhigkeit
einer Person abgeklért werden, erfolgt
dies in der Regel durch eine &rztliche Fach-
person.

Vorsorgeauftrag

In einem Vorsorgeauftrag kann jede ur-
teilsfihige Person festhalten, wer im Falle
einer Urteilsunfihigkeit (z.B. nach einem
Unfall oder bei einer Demenzerkrankung)
fiir sie entscheiden soll. Dadurch kann
oftmals umgangen werden, dass die KESB
eingreifen muss, um eine Beistandschaft zu
errichten. Der Vorsorgeauftrag muss ent-
weder per Hand geschrieben und unter-
zeichnet oder notariell beglaubigt werden.
Im Internet sind verschiedene Vorlagen zu
finden, z.B. bei des KESB des Kantons
Ziirich (www.kesb-zh.ch/vorsorgeauftrag).

ZULIDAD ist die Abkiirzung fiir ZUrich
LIfe and Death with Advanced Dementia
Study (deutscher Titel: Zuircher Verlaufs-
studie zu Leben und Sterben mit Demenz).
Die Studie wurde von 2012 bis 2017 an
der Universitét Ziirich durchgefiihrt.

Die ZULIDAD-Studie hat mehrere Teile.
Die ZULIDAD A-Studie beinhaltete

die Analyse von routinemaéssig an mehr
als 100000 Bewohnerinnen und Bewoh-
nern von Schweizer Pflegeheimen er-
hobenen Gesundheitsdaten. Die im vorlie-
genden Kapitel prasentierten Zahlen

aus der ZULIDAD A-Studie beziehen sich,
wenn nicht anders angegeben, auf 14413
Bewohnerinnen und Bewohnern mit
einer fortgeschrittenen Demenz zum Zeit-
punkt der letzten Messung vor dem Tod.
Die ZULIDAD B-Studie umfasst eine pro-
spektive Untersuchung von 126 Pflege-
heimbewohnerinnen und -bewohnern mit
fortgeschrittener Demenz. Im Rahmen
dieser Studie wurden Angehérige und Pfle-
gende zu verschiedenen Aspekten be-

Referenzen



ziiglich der Lebens- und Sterbequalitit
der betroffenen Person befragt, und zwar
uber den Zeitraum von drei Jahren

bzw. bis zu deren Tod*®. Der Runde Tisch
ZULIDAD, der sich aus Angehdrigen,
Fachpersonen aus der Praxis und For-
schenden zusammensetzt, hat die Idee
dieses Leitfadens entwickelt und um-
gesetzt (- siehe Autorenverzeichnis im
Heft «Hintergrundinformationen»).
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Der Leitfaden «Lebensende mit Demenz» richtet sich an Angehoérige und
will sie darin unterstiitzen, Entscheidungen im Sinne der Lebensqualitét
des ihnen nahestehenden, an Demenz erkrankten Menschen zu treffen.

Die Inhalte des Leitfadens wurden von Angehorigen, Praktikerinnen und
Praktikern sowie von Forschenden gemeinsam im Rahmen des Runden
Tisches ZULIDAD erarbeitet. Dieser ist das partizipative Element der Ziir-
cher Verlaufsstudie zu Leben und Sterben mit Demenz (ZULIDAD Studie,
Schweizerischer Nationalfonds — NFP 67).

Der Leitfaden umfasst zehn Hefte zu den folgenden Themen:
Lebensqualitidt, Kommunikation, Essen und Trinken, Gesundheit, Herausfordern-
des Verhalten, Spiritualitdt, Rechtliches und Finanzielles, Sterben, Zusammen-
arbeit mit Fachpersonen, Eigener Umgang
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