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Der Umgang mit schwer demenzkranken Menschen stellt
betreuende Angehdrige und auch professionelle Pflegepersonen
vor grofe Herausforderungen. Menschen mit Demenz leben in
einer anderen Welt: Sie denken mit einer anderen Logik, sehen
die gleichen Dinge wie wir, doch ihre Welt ist anders, oft sind sie
emotional unberechenbar.

Kommunikation spielt in der Pflegebeziehung mit Demenz-
kranken eine besondere Rolle. Sie bestimmt die Art der Begeg-
nung und Beziehung: Die Qualitit des Betreuungsprozesses
hingt vom Gelingen einer guten Kommunikation ab, ebenso die
Lebensqualitit der Patienten und ihrer Angehdrigen.

Gerade darin liegt die Herausforderung. Denn bei Menschen
mit Demenz wird die Kommunikation mit Fortschreiten der de-
generativen Erkrankung immer schwieriger. Die Betreuer — An-
gehorige oder professionell Pflegende - miissen lernen, auf den
Demenzkranken wertschitzend einzugehen, zwischen seiner
fremden Welt und der eigenen Welt permanent zu pendeln. Dies
erfordert eine ausgeprigte kommunikative und emotionale Kom-
petenz. Das Erlernen von speziellen Kommunikationstechniken,
auch nonverbaler Kommunikation, unterstiitzt diesen Prozess,
z. B. die Validation nach Naomi Feil.

Um diese Kommunikationstechniken richtig anzuwenden,
braucht es eine hohe Bereitschaft der Betreuenden, an sich selbst
zu arbeiten. Sie sind personlich gefordert, wach zu beobachten,
aktiv zuzuhdren, sich in Geduld zu iiben, eine hohe Empathie zu
entwickeln, feinfiihlig Bediirfnisse zu erspiiren und zur rechten
Zeit zu erfiillen u. v. m.

Schon an dieser kurzen Aufzihlung lisst sich unschwer er-
kennen, dass die kommunikative Kompetenz eine tiefe ethische
Dimension hat: die Anforderung, den an Demenz erkrankten Men-
schen immer als vollwertige Person, als Subjekt zu behandeln.

Die Gefahr fiir die professionelle Pflege, aber auch fiir die An-
gehorigen liegt in der Routine, im Abstumpfen, einer Art Resig-
nation, die den Demenzkranken schlieflich nur mehr als Objekt
behandelt und ihn nicht mehr als Menschen wahrnimmt. Dies
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wire ein schwerer Verstof gegen die Wiirde der Person.

Fir die Angehdrigen bedeutet die Diagnose Demenz einen
Schock. Sie wollen meistens zunichst den demenzkranken Ange-
horigen im Familienverband belassen und selbst betreuen. Dies
erfordert betrichtliche Umstellungen, denn Demenzkranke fii-
gen sich nicht einfach in ein vorhandenes System ein. Durch die
Demenz eines Familienmitglieds verdndert sich das Beziehungs-
gefiige in der Familie. Obwohl der Mensch mit Demenz derselbe
Mensch bleibt, verdndert die psychische Erkrankung seine Ver-
haltensmuster radikal, sie zwingt zur Umstellung der eingespiel-
ten Rollenverteilung. Der Demenzkranke selbst wird auch von
den Familienmitgliedern anders wahrgenommen als vorher. In
gewisser Weise bewirkt die Demenz einen Bruch in der Lebens-
geschichte der Familie. Dies zu bewiltigen, erfordert eine starke
ethische Gesinnung der Angehorigen. Nur diese kann oft verhin-
dern, dass die Personlichkeitsverdnderungen der dementen Per-
son zu einem Entfremdungsprozess fiithren, der bei den betreu-
enden Angehérigen wie ein Sterben auf Raten emotional duRerst
belastend wirkt und deren Gesundheit gefihrdet.

Im nun zweiten vorliegenden Band von Imago Hominis mit dem
Schwerpunkt ,,Ethische Herausforderung der Demenz®, der auf-
grund der Fiille der Beitrige als Doppelnummer erscheint, widmen
sich die Autoren verschiedener Fachrichtungen dieser Thematik.

Martina Schmidl (Wien) hebt in ihrem Beitrag die Bedeu-
tung der Ethik hervor, die bis in die unzihligen ,kleinen“ Ent-
scheidungen und Details des medizinisch-pflegerischen Alltags
reicht. Sie zu beachten ist wesentlich fiir einen fiirsorglichen
und vertrauensvollen Kontakt zu demenzkranken Menschen. Die
ethische Gesinnung sollte auch von Zeit zu Zeit dazu fithren, dass
die Pflegeperson die Ruhe sucht, um mit Mut und Wahrhaftigkeit
dariiber nachzudenken, ob sie noch zum ,Wohle der Patienten“
handelt und entscheidet.

Angelika Feichtner (Salzburg/Klagenfurt) analysiert die beson-
deren Schwierigkeiten des Schmerzmanagements bei Menschen
mit Demenz. Diese kénnen aufgrund der eingeschrinkten Kom-
munikation ihre Schmerzen nur schwer mitteilen, deshalb werden
spezielle Assessment-Instrumente empfohlen. Technische Instru-
mente sind aber nicht alles. Es bedarf einer empathischen Grund-
haltung der Betreuenden, mitfiihlende Anteilnahme, intensive Zu-
wendung und auch geeignete strukturelle Rahmenbedingungen.

Karin Béck und Gabriela Hackl (Wien) zeigen in ihrem gemein-
samen Beitrag strukturelle Rahmenbedingungen, Denkmodelle
und Pflegekonzepte auf, die einen bedarfsgerechten Zugang in der
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Pflege und Betreuung sterbender, dementer Menschen ermdgli-
chen. Entlang von Praxisbeispielen werden Qualititen beschrie-
ben, die helfen, Bediirfnisse zu erfassen. Dass Gewalt als Men-
schenrechtsverletzung auch ein Problem in der Pflege sein kann,
bleibt meist bei der Betreuung von Demenzkranken verborgen.
Monique Weissenberger-Leduc (Wien) unternimmt den Versuch,
Gewaltim Sinne einer personlich, strukturell oder kulturell verurs-
achten, aber vermeidbaren Beeintrichtigung menschlicher Grund-
bediirfnisse in die vier biomedizinischen Prinzipien einzubetten.

Gunvor Sramek (Wien) prisentiert eine Kommunikati-
onsmethode fiir Betreuer von Menschen mit Demenz, die auf
Naomi Feil zuriickgeht und unter dem Namen Validation be-
kannt ist. Validation hat sich als eine tragfihige Briicke zwischen
zwei ganz grundverschiedenen inneren Welten erwiesen, die in
der Pflege der demenzerkrankten Menschen heute unverzichtbar
ist. Antonia Croy (Wien) thematisiert die Frage, welche Bediirf-
nisse Angehorige in der Betreuung von nahen Verwandten im ei-
genen Zuhause haben und welche Hilfsangebote es in Osterreich
gibt. Die grofte Belastung stellen die hiufig auftretenden Verhal-
tensinderungen dar, die die Betreuer oft bis an die Grenzen ihrer
Belastbarkeit und Leistungsfahigkeit fithren. Daher sei es fiir An-
gehorige von entscheidender Bedeutung, bereits frithzeitig Hilfe
und Unterstiitzung zu erhalten.

Michael Isfort (K6ln) analysiert die Problematik der Versor-
gung von Menschen mit der Nebendiagnose Demenz im Kran-
kenhaus. Fiir sie stellt ein Spital einen ver-riickten Ort dar, sie
fallen aus dem Rahmen der standardisierten Prozesse. Anhand
von Praxisbeispielen und Evaluationen aus unterschiedlichen
Projekten zeigt Isfort auf, dass eine demenzsensible medizi-
nische und pflegerische Betreuung dieser Menschen auch un-
ter den bestehenden Rahmenbedingungen méglich ist. Enrique
Prat (Wien) bringt die Perspektive der Tugendethik in der Bezie-
hung zwischen Pflegepersonen oder selbstpflegenden Angeho-
rigen und Menschen mit Demenz ein. Ethik will vor allem gelebt
sein, sie ist eine praktische Wissenschaft. Mit ethischem Wis-
sen allein ldsst sich das Gute nicht tun. Die ethische Kompetenz
besteht deshalb nicht nur aus persénlichem ethischem Wissen,
sondern vor allem im persénlichen Umsetzungsverméogen die-
ses Wissens, also in dem, was klassisch Tugend genannt wird.
Prat entwirft in seinem Beitrag ein Tugendprofil fiir Betreuer
von Menschen mit Demenz.

S. Kummer
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Enrique H. Prat

Aus aktuellem Anlass

Transparenz und Ethik in der pharmazeutischen Industrie
Transparency and Ethics in the Pharmaceutical Industry

Am 30. Juni 2016 haben die pharmazeutischen
Industrieunternehmen Europas zum ersten Mal
simtliche geldwerten Leistungen des Vorjahres
(2015), die mit Arzneien in Zusammenhang ste-
hen, offengelegt. Es handelt sich um Zahlungen
einerseits an Angehorige der Fachkreise (AFK) wie
Arzte, Apotheker, Zahnirzte, Dentisten, Hebam-
men, Krankenpflegepersonal und dhnliche, und
anderseits an Institutionen der Fachkreise (IFK)
wie etwa Krankenhiuser, die sich tiberwiegend aus
Angehorigen der Fachkreise zusammensetzen.

Die Initiative geht vom Europdischen Verband
der pharmazeutischen Unternehmungen (EFPIA -
European Federation of Pharmaceutical Industries
and Associations) aus. Alle Mitglieder in 33 Lin-
dern des Dachverbands haben sich freiwillig zu
einem Verhaltenskodex (EFPIA Disclosure Code)
verpflichtet, der ab 2016 jeweils am 30. Juni eines
jeden Jahres die Offenlegung im Internet der oben
erwihnten Leistungen vorsieht.

Im Kodex wird eine individuelle Offenlegung
angestrebt: Sowohl AFK, z. B. Arzte, wie auch IFK,
d.h. Institutionen, scheinen namentlich entweder
auf der Webseite der Pharmafirma (so in Oster-
reich, Deutschland und den meisten europiischen
Lindern) oder wie in einigen wenigen Lindern
(etwa Frankreich, Dinemark und Portugal) auf
einer zentralen Webseite auf. Genannt wird ne-
ben dem Empfinger die Hohe des Betrags sowie
die erbrachte Leistung. Eine individuelle Offen-
legung kollidiert jedoch in den meisten Lindern,
wie z. B. auch in Osterreich und Deutschland, mit
den jeweiligen Datenschutzgesetzen. Hier miissen
die betroffenen AFK oder IFK eine ausdriickliche
Zustimmung zur namentlichen Versffentlichung
geben. Erfolgt diese nicht, muss die Offenlegung
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inaggregierter, also in einer gesammelten Form er-
folgen. Neben der individuellen Offenlegung jener,
die zugestimmt haben, stehen nun online die agre-
gierten Summen der Zahlungen an alle, die nicht
zugestimmt haben.

Die Offenlegung in Osterreich

In Osterreich haben sich die Pharmig (Verband
der pharmazeutischen Industrie Osterreichs) und
die Osterreichische Arztekammer in einer gemein-
samen Erklirung' zur individuellen Offenlegung
bekannt: ,,Grundsitzlich ist die individuelle Offen-
legung von geldwerten Leistungen, die aus dieser
Zusammenarbeit entstehen, anzustreben. Fiir eine
individuelle Offenlegung ist vorab das Einver-
stindnis des Arztes einzuholen. Dabei sind die gel-
tenden Datenschutzbestimmungen einzuhalten.”
Von wirklicher Transparenz kann man nur bei ei-
ner individuellen Offenlegung sprechen.

2015 flossen in Osterreich laut Angaben der
Pharmig rund 101 Millionen Euro an AFK und IFK.
54 Millionen gingen an Arzte, Spitiler und Orga-
nisationen fiir Forschung und Entwicklung, z.B.
klinische Studien, Anwendungsstudien und der-
gleichen. Weitere 27 Millionen Euro erhielten IFK
an Sponsorgeldern fiir Veranstaltungen und Kon-
gresse. 20 Millionen flossen schlieflich an Arzte fiir
Fortbildung, Vortrige und Beratungsleistungen.

Das Verhiltnis von individueller und aggre-
gierter Form ist je nach Pharmafirma ganz ver-
schieden. GlaxoSmithKline weist als einzige eine
zu 100 Prozent individuelle Offenlegung aus. Der
Grundsatz ,no consent, no contract“ (ohne Offen-
legungszustimmung kommt kein Vertrag mit AFK
oder IFK zustande) gehért zur Transparenzstra-
tegie dieser Firma. Tabelle 1 zeigt, dass andere
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Firmen unterschiedliche Zustimmungsquoten
fiir die Offenlegung erhalten haben. Tendenziell
haben die Institutionen eine héhere Bereitschaft
zur Offenlegung als Individuen gezeigt. Die gro-
Ren Unterschiede in den Zustimmungsquoten
sind wohl auch auf den bisher unterschiedlichen
Einsatz der einzelnen Unternehmen fiir den Erhalt
der Zustimmung zuriickzuftihren.

Firma Individuelle Offenlegung in
% der Gesamtzahlungen
an AFK an IFK (Insti-
(Arzte u.a.) | tutionen)
GlaxoSmith- 100 100
Kline
AstraZeneca 47 64
Novartis 40 39
Abbvie 32 53
Bayer Austria 18 62
Janssen-Cilag 11 20

Tab. 1: Offenlequng ausgewdhlter Pharmafirmen in Osterreich®

Das Ergebnis ist nicht sehr zufriedenstellend,
jedochist es ein erster Schritt zur Transparenz. Die
Zusammenarbeit zwischen Pharmaindustrie und
Arzteschaft muss noch gestirkt werden, denn hal-
be Transparenz ist noch keine Transparenz.

Transparenz schafft Vertrauen

Mit diesem Motto wirbt die Pharmig fiir die Of-
fenlegung. Die Pharmaindustrie und die Osterrei-
chische Arztekammer befiirworten sie, aber viele
Arzte sind nicht dazu bereit. Thnen wird nun der
Schwarze Peter zugeschoben.

Warum wollen viele Arzte nicht éffentlich ge-
nannt werden? Viele betrachten ihr Verhiltnis zur
Pharmaindustrie als eine schutzwiirdige, private An-
gelegenheit. Auch wenn sie nichts Unsauberes oder
gar Verwerfliches getan haben, scheuen sie sich, da-
mit an die Offentlichkeit zu gehen. Es geht vor allem
um die Frage eines kulturellen Wandels, der sicher
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nicht von heute auf morgen stattfinden wird, aber
notig ist. Hier geht es also um eine Frage der Zeit.

Die Pharmafirmen konnten auf die Arzte
Druck machen und sie vor die Alternative stellen:
Entweder Offenlegung oder kein Vertrag mit der
Pharmaindustrie. Der Konzern GlaxoSmithKline
verfolgt diese Strategie bereits seit 2015. Viele Phar-
mafirmen wollen jedoch keine radikale Strategie
fahren, zum Teil aus Griinden der Loyalitit ge-
geniiber AFK und IFK: Nachdem sie so viele Jahre
gut zusammengearbeitet haben, ziehen sie es vor,
durch Uberzeugungsarbeit ohne Druckmittel den
Kulturwandel zu férdern.

Mit diesem Transparenzvorstof demonstriert
die Pharmaindustrie jedenfalls, dass sie Ethik
ernst nimmt und sich nicht mit ihrem schlechten
Ruf abfinden will. Es ist eine Tatsache, dass es um
den Ruf der Pharmaindustrie nicht zum Besten
bestellt ist und dass er sich in den letzten Jahren
eher verschlechtert hat. Im Zeitalter der Skandale
ist auch das Gesundheitswesen nicht davor ver-
schont geblieben. Die Pharmaindustrie hat aber
einen Lernprozess durchgemacht und offensicht-
lich verstanden, dass sie nur so lange marktwirt-
schaftlich erfolgreich operieren kann, als sie jene
Verantwortung wahrnimmt, die den Respekt vor
den Menschen, denen sie dienen soll, erfordert. Sie
weif auch sehr gut, dass durch vergangene Verfeh-
lungen einzelner Firmen staatlicher Handlungs-
bedarf entsteht, was zu Eingriffen im marktwirt-
schaftlichen Freiraum fiihren kénnte.

Die Pharmaindustrie hat sich freiwillig ver-
pflichtet, strenge ethische Verhaltenskodizes
einzuhalten. Freiwillige Ethikkodizes sind in ers-
ter Linie Mahnmale fiir die Firmen der Branche
selbst, um sie an das Damoklesschwert gesetz-
licher Regulierungen zu erinnern. Uber die Wirk-
samkeit solcher Kodizes bestehen begriindete
Zweifel. Die Pharmaindustrie muss daher vor
allem das Vertrauen der Partner im Gesundheits-
wesen gewinnen. Dazu wird dieser Transparenz-
vorstoR der Anfang sein, dem weitere 6ffentlich-
keitswirksame Mafgnahmen folgen sollten.
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Das Reputationsmanagement® der pharma-
zeutischen Industrie

Der schlechte Ruf der Pharmaindustrie ist auf
die unterschiedlichen Wahrnehmungen der Stake-
holder des Gesundheitswesens - Patienten, Arzte
und verpflichtende Krankenversicherung -, d. h. der
Biirger und der Gesundheitsinstitutionen zuriick-
zufiihren. Bei aller Verschiedenheit der Wahrneh-
mungen und Perspektiven stimmen die Stakeholder
iiberein, dass Pharmafirmen die Maximierung des
Gewinnes vor das Gemeinwohl stellen.

Die Beziehung der Patienten zu den Arzneimit-
teln ist per se ambivalent. Aus seiner Perspektive
muss der Patient das Medikament konsumieren,
ein Vertrauensverhiltnis zur Pharmaindustrie ist
daftir iiberfliissig: Ein Patient muss nur seinem
Arzt vertrauen, er hat ohnehin keine andere Wahl,
als das vom Vertrauensarzt vorgeschriebene Me-
dikament zu nehmen, so die Perspektive des Pa-
tienten. Seiner Ansicht nach niitzt die Pharmain-
dustrie seine Not und seine Angste aus, weil sie
- wie er aus den Medien erfihrt — héhere Gewinne
als alle anderen Industriebranchen einfihrt.

Aus Perspektive der Arzte scheint die Phar-
maindustrie als jener Partner, der sich mit seinen
Verschreibungen stark bereichert. Die Pharmain-
dustrie buhlt um sein Vertrauen: An ihn richtet die
Pharmabranche ihr Angebot, informiert ihn und
versucht, ihn von den Vorteilen ihrer Produkte zu
iiberzeugen. Der Arzt lisst sich oft durch die Ange-
bote der Pharmaindustrie verlocken und hat dabei
kein schlechtes Gewissen. SchlieRlich, so die Posi-
tion, habe er das Recht, sich auch ein wenig mit zu
bereichern. So nutzen Arzte manchmal auch ihre
starke Position aus.

Die Sozialversicherung hat eine Steuerungs-
funktion am Arzneimittelmarkt: Sie verhandelt
mit der Pharmaindustrie und entscheidet, welche
Medikamente von den Krankenkassen iibernom-
men werden. Noch im Juni dieses Jahres hat Josef
Probst, Generaldirektor des Hauptverbandes der
Osterreichischen Sozialversicherungstriiger, einen
Artikel veréffentlicht, der die Perspektive der sozia-
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len Krankenversicherung wiedergibt: Die Pharmab-
ranche sei die profitableste Branche weltweit. Sie
mache ,,hohe Gewinne auf Kosten der Gesellschaft®.
Sie nutze die 6ffentliche Hand aus: Ihre ,,Forschung
wird durch offentliche Gelder und Stiftungen fi-
nanziert”. Die Preispolitik der Branche wird dabei
scharf kritisiert, ja als unmoralisch hingestellt. Die
Pharmaindustrie verfolge eine verantwortungslose
Umgehung des Patentrechts (,Evergreening-Stra-
tegien®, ,,Pay fiir Delay“ und dgl.). Propst fordert in
diesem Sinne eine Anderung des Patentrechts fiir
Medikamente.*

Die Perspektive der Patienten, der Arzte und der
Krankenversicherung wird durch die Berichterstat-
tung der Medien bestitigt und unterstiitzt. Damit
wird die Reputation der Branche ziemlich ruiniert.
Die Medien berichten vor allem iiber Errungen-
schaften in der Bekdmpfung vieler Krankheiten,
iiber neue Therapien im Stadium der klinischen
Versuche usw., meistens aber ohne Forschungs-
labors der Pharmakonzerne, sondern Universi-
tits-Kliniken zu erwihnen. Berichtet wird auch
von Konflikten der Pharmabranche mit staatlichen
Zulassungsbehorden und mit Krankenkassen. Was
die Medien vor allem interessiert, sind die tiber-
hohten Gewinne der grofen Pharmamultis sowie
Flops und Pannen, die breitgetreten werden. Fast
alle groRen Konzerne waren in den letzten 20 Jah-
ren zumindest in einen grofen Skandal verwickelt.

Die Selbsteinschitzung der Pharmaindustrie
steht verstindlicherweise im krassen Kontrast
zur Fremdeinschitzung der Stakeholder des Ge-
sundheitswesen: Sie ist sich ihrer Verantwortung
gegeniiber der Gesellschaft bewusst und versucht
durch Investitionen in Forschung, Innovation
und Marketing (Information und Bildung) ihren
Beitrag zum Gemeinwohl, d. h. zur Gesundheit
der Patienten, zu leisten, so der Standpunkt. Das
Management betont, dass die Firmen iiberdies
aber auch Verantwortung gegeniiber den Kapital-
gebern haben, die die Forschung und Entwicklung
finanzieren, was auch fiir jeden anderen Indus-
triezweig in der freien Marktwirtschaft gilt. Man
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sei gezwungen, sich an die Regeln der Finanz-
mirkte zu halten. Auch davon wiirden schlieRlich
die Patienten profitieren.

Im Spannungsfeld zwischen diesen zwei Ver-
antwortungsbereichen entstehen fiir die Pharma-
firmen ethische Fragen, die in der Offentlichkeit
oft diskutiert werden. In dieser Debatte stehen
in der Regel die hochwertigen Leistungen der
Branche, ihre kreative und innovative Kraft aufer
Streit. Thre grofen Dienste und Verdienste werden
anerkannt, aber im Schatten der hohen Gewinne
und der kolportierten Skandale gelingt es den-
noch nicht, die Branche in ein besseres, positives
Licht zu riicken.

Fir das Reputationsmanagement gilt allge-
mein der Grundsatz, dass bei der gelungenen,
institutionellen Kommunikation drei Reputa-
tionsfaktoren iibereinstimmen sollen: die reale
Identitdt der Institution, das Bild, das sie nach
auRen vermitteln will, und das Bild, das von der
AuRenwelt rezipiert wird. Solange diese Uberein-
stimmung nicht gegeben ist, werden ein eventu-
ell vorhandener guter Ruf nicht zu halten und ein
schlechter Ruf nicht zu verbessern sein. Aus den
oben skizzierten, stark divergierenden Wahrneh-
mungen der Stakeholder von der Pharmabranche
geht klar hervor, dass sie ihr Reputationsmanage-
ment verbessern soll und stark daran arbeiten
muss, diese drei Elemente der Reputation zur
Ubereinstimmung zu bringen.

Die pharmazeutische Industrie ist in ethischer
Hinsicht bedeutend besser als ihr Ruf. Das war das
Ergebnis einer Evaluierung des ethischen Verhal-
tens dieser Branche.s Dieser Zweig hat auch, wie
jeder andere Industriezweig, laufend ethische Pro-
bleme zu l16sen. Im Vergleich zu anderen Zweigen
hat die Pharmaindustrie den Nachteil, dass sie im
Gesundheitsbereich, dem ethisch sensibelsten
gesellschaftlichen Bereich, operieren muss. Dies
haben die Firmen der Branche erkannt und versu-
chen, dieser Besonderheit durch verpflichtende
ethische Verhaltenskodizes Rechnung zu tragen.
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Rufverbesserungsstrategie: Es braucht Wahr-
haftigkeit und Authentizitat

Um die Reputation zu verbessern, miisste es der
Pharmaindustrie auf jeden Fall besser gelingen, die
drei erwihnten Reputationsfaktoren in Einklang
zu bringen. Sie miisste die eigene Identitdt und/
oder das Bild, das sie von sich vermittelt, dndern,
damit sie iibereinstimmen und dann darauf ach-
ten, dass dieses Image auch in der Augenwelt rich-
tig rezipiert wird. Der jiingste Transparenzvorstof
der Pharmazeutischen Industrie ist sicher ein guter
erster Schritt in diese Richtung.

Transparenz ist gewiss ein wichtiger ethischer
Wert, aber einer neben anderen Werten. Die Trans-
parenz kann mit den anderen Werten kollidieren,
z. B. mit dem Recht auf Datenschutz. Man darf
nicht vergessen, dass die Pharmabranche, wie je-
der andere Industriezweig, keine monolithische
Institution ist, sondern ein Sammelbegriff fiir au-
tonom agierende, selbstverwaltete Institutionen,
die miteinander in einem wirtschaftlich harten
Konkurrenzkampf am Arzneimittelmarkt stehen.
Von ihnen zu fordern, Prozesse der Forschung,
der Produktion und des Marketings transparent
zu machen, wire so gut wie eine Absage an die
Marktwirtschaft.

Transparenz und Offenlegung stehen im Dien-
ste zweier ganz wichtiger Werte: Wahrhaftigkeit
und Vertrauen. Der Pharmaindustrie miisste es ge-
lingen, den Stakeholdern des Gesundheitssystems
zu vermitteln, dass diese zwei Werte zu ihrer Iden-
titdt gehdren. Damit die Botschaft ankommt, sollte
sie mit ihnen in einen offenen Diskurs nach der
Regel der Diskurstheorie von Jiirgen Habermas®
eintreten. Dazu eignet sich das Instrument der Dis-
kursplattform, in der Vertreter aller Stakeholder
in einer vertrauten Atmosphire und nach den be-
wihrten Regeln miteinander diskutieren.
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Aktuelle Fragen zur Gewissensfreiheit im Gesundheitsbereich
Current Questions about Freedom of Conscience within the Health Sector

Die Gewissensfreiheit ist ein menschliches
Grundrecht. Im Artikel 9 der Europdischen
Menschenrechtskonvention, die in Osterreich
Verfassungsrang hat, wird die Gedanken-, Ge-
wissens- und Religionsfreiheit fiir jedermann ge-
wihrleistet. Das Europiische Parlament hat die
Garantie auf Gewissensfreiheit im medizinischen
Sektor in einer eigenen Resolution im Jahr 2010
festgehalten. Dort heift es unter Punkt 1:*,,No per-
son, hospital or institution shall be coerced, held
liable or discriminated against in any manner
because of a refusal to perform, accommodate,
assist or submit to an abortion, the performance
of a human miscarriage, or euthanasia or any act
which could cause the death of a human foetus or
embryo, for any reason.”

Im § 97 Abs 2 des Gsterreichischen Strafgesetz-
buches werden unter der Gewissensklausel be-
treffend Schwangerschaftsabbruch der Arzt, das
Krankenpflegepersonal, der medizinisch-techni-
sche Dienst und der Sanititshilfsdienst genannt,
Apotheker geniefRen diesen Schutz nicht aus-
driicklich.

Zugleich stellt die Parlamentarische Vollver-
sammlung des Europarats in Punkt 2 fest, dass die
Berufung auf die Gewissensfreiheit nicht auf Kos-
ten des effektiven Zugangs der betroffenen Patien-
ten zur medizinischen Versorgung gehen darf. Das
Grundrecht auf Gewissensfreiheit darf laut Resolu-
tion also beschrinkt werden, die Frage lautet: Wie
weit und mit welcher Begriindung? In jiingster Zeit
lassen sich Entwicklungen beobachten, die eine
weite Interpretation der Resolution des Europapar-
laments fordern. Dies wirft Grundfragen auf.

Historisch gesehen ist die Anerkennung der
Leistungsverweigerung aus Gewissensgriinden
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eine der bedeutendsten sozialen Erfolge des aus-
gehenden 20. Jahrhunderts. Wihrend bis vor
nicht allzu langer Zeit Jugendliche wegen ihrer
Entscheidung zur Wehrdienstverweigerung, aus
moralischen Bedenken zu den Waffen zu greifen
oder sich fiir den Krieg vorzubereiten, mit Haft-
strafen bedroht werden konnten, ist dies nicht
mehr moglich. Ihre Gewissensentscheidung muss
respektiert werden.

Gleichzeitig hat die Debatte um die Leistungs-
verweigerung aus Gewissensgriinden eine bemer-
kenswerte Wende erfahren, wenn es um den Ge-
sundheitssektor geht. Die Leistungsverweigerung
aus Gewissensgriinden ist die Nichterfiillung einer
gesetzlich vorgeschriebenen Verpflichtung seitens
einer Person, wenn sich aus der Erfiillung dersel-
ben fiir diese schwere Gewissenskonflikte ergeben
wiirden. In diesem Fall wird die Gewissensfreiheit
geschiitzt durch das Recht auf Leistungsverwei-
gerung. Worum geht es dabei am medizinischen
Sektor im Konkreten? Arzte und medizinisches
Personal haben das Recht, aus Gewissensgriinden
Leistungen zu verweigern, die die Tétung eines
Menschen bedeuten wie im Fall der Euthanasie,
Abtreibung oder des assistierten Suizids. Sie sind
deshalb auch nicht zur Mitwirkung an diesen
Handlungen verpflichtet.

Gerade hier zeigen sich jiingst Tendenzen, den
Gewissensvorbehalt einzuschrinken. In diesem
Kontext wird die Errungenschaft nun als quasi Be-
drohung fiir den Rechtsstaat dargestellt, die Debat-
te scheint die Einschrinkung oder gar die Abschaf-
fung der mit so viel Anstrengung im Rahmen der
Menschenrechtsdebatte erkimpften Gewissens-
freiheit zum Ziel zu haben. ,,Jenes Verhalten, das zu
anderen Zeiten oder in anderem Zusammenhang

79



Aus aktuellem Anlass

als groRer Erfolg der demokratischen Gesellschaft
gefeiert wurde, versucht man jetzt als reaktionir
und subversiv zu brandmarken.“*

So entschied das Zivilgericht in Leuven, dass
katholische Krankenhiuser und Pflegeheime in
Belgien ihren Patienten den Zugang zur Euthana-
sie nicht verweigern diirfen. In dem Verfahren
ging es um einen Fall aus dem Jahr 2011. Die 74-jih-
rige Mariette Bunt Jens hatte Lungenkrebs und
wollte durch Euthanasie ihrem Leben ein Ende
setzen. Das Heim erlaubte dem Arzt jedoch nicht
den Zugang zur Patientin. Daraufhin brachten die
Angehdrigen die Frau nach Hause, wo der Arzt ihr
die todbringenden Medikamente gab. Die Richter
argumentierten, dass sich das Pflegeheim nicht
in die Beziehung zwischen der Patientin und dem
Arzt hitte einmischen diirfen.? Der Heimtriger
wurde zur Zahlung von 6.000 Euro Schadenersatz
verurteilt. Wegen der Schwere und Bedeutung des
Falles war das Zivilverfahren in einer Besetzung
mit drei Richtern verhandelt worden. Wihrend das
belgische Gesetz vorsieht, dass sich Arzte weigern
konnen, aktive Sterbehilfe auszufiihren, ist dies
fiir Pflege- und Gesundheitseinrichtungen nicht
klar im Gesetz festgelegt. Gesetzesvorschlige zur
Ausweitung aktiver Sterbehilfe liegen vor, darun-
ter die Forderung nach der Abschaffung der in-
stitutionellen Freiheit z. B. eines Altenheims oder
eines Krankenhauses. Damit konnten etwa katho-
lische Institutionen nicht mehr selbst bestimmen,
ob Euthanasie in ihren eigenen Riumlichkeiten
durchgefiihrt wird. Die Frage, ob Institutionen
sich ebenfalls wie Personen auf das Grundrecht
der Gewissensfreiheit berufen diirfen, wird die Ge-
richte noch beschiftigen.

In GroRbritannien hatte 2014 ein Beschluss
des Obersten Gerichtshofes fiir eine breite De-
batte gesorgt: Zwei Hebammen mit katholischen
Werteliberzeugungen wurden verurteilt, weil sie
aus Gewissensgriinden weder bereit waren, di-
rekt bei Abtreibungen mitzuwirken noch in deren
Vor- oder Nachbereitung. Dazu seien sie aber ver-
pflichtet, so der Supreme Court in seinem Hochst-
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urteil. Die British Medical Association-Leitlinien
zum Gewissensvorbehalt anerkennen den Gewis-
sensvorbehalt nur noch unter wenigen Umstin-
den. Der Jurist John Olusegun Adenitire von der
University of Cambridge vertritt in einem poin-
tierten Kommentar* die Ansicht, dass die Euro-
pdische Menschenrechtskonvention offenbar
derzeit nicht hoch im Kurs stehe. Dennoch miis-
se auch er als Nicht-Katholik, aber Verfechter des
Rechtsstaates dafiir eintreten, dass jedermann,
»auch katholische Krankenschwestern®, sich am
»Recht der Gewissenfreiheit erfreuen diirfen®, so
der Rechtswissenschaftler.

In Kanada geht man noch einen Schritt weiter.
Hier forderte das Parlament im Februar 2016 in
einer Empfehlung dazu auf, dass Arzte, die selbst
keine Euthanasie durchfiihren, per Gesetz dazu
verpflichtet werden sollen, Sterbewillige an Kolle-
gen weiterzuvermitteln, die Tétungen auf Wunsch
durchfiihren oder bei Selbsttétungen kooperieren.
Arzte hatten dagegen im Vorfeld des neuen Ge-
setzes Einspruch erhoben.s

Im liberal-demokratischen Schweden wurde
eine Hebamme entlassen, weil sie sich aus Gewis-
sensgriinden geweigert hatte, an einem Schwan-
gerschaftsabbruch mitzuwirken. Sie klagte, das
Gericht im Kreis Jonkoping gab am 12. 11. 2015
jedoch dem Krankenhaus recht:* Hebammen
miissten auch bereit sein, bei Abtreibungen mit-
zuwirken, weil die Region verpflichtet sei, dafiir
zu sorgen, dass Frauen effektiven Zugang dazu
hitten.” Ellinor Grimmark entgegnete, dass sie ,als
Hebamme Leben schiitzen will und nicht téten®.
Da sie aber unter diesen Umstinden in Schweden
keinen Job mehr fand, musste sie emigrieren und
arbeitet heute als Hebamme in Norwegen.

Die aktuellen Beispiele zeigen: Es muss ein Aus-
gleich gefunden werden zwischen der Autonomie
des Patienten, dem persénlichen Recht auf Gewis-
sensfreiheit des medizinischen Personals und dem
Versorgungsauftrag des Gesundheitswesens. An-
gesichts der beschriebenen Fille muss allerdings
die Grundfrage offen angesprochen und diskutiert
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werden, ob man rechtens davon sprechen kann,

dass es sich bei Euthanasie, Beihilfe zur Selbstto-

tung oder Abtreibungen iiberhaupt um Heil- und

nicht viel eher um ,Wunschbehandlungen“ han-

delt. Die jiingsten Entscheidungen zeigen, dass

sich hier ein ungeahntes Feld noch zu losender

Grundfragen aufgetan hat.
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Martina Schmidl

Schwerpunkt

Umgang mit Demenz-

kranken: ethische

Anforderungen an Arzte

Looking after Patients with Dementia: Ethical Demands on Physicians

Zusammenfassung

Die Alltagsethik bestimmt maggeblich, wie wir
uns Kranken gegentiber verhalten. Sie ist Grundla-
ge unserer unzihligen kleinen und kleinsten Ent-
scheidungen, die wir tagtiglich treffen. Im Getriebe
des medizinisch-pflegerischen Alltags gelingt es
allerdings hiufig nicht, einen fiirsorglichen und
vertrauensvollen Kontakt zu den dementen Men-
schen herzustellen. Die Gefahr ist groR, emotional
stumpf zu werden, sich von den Néten der Kranken
nicht mehr ,anrithren zu lassen. Gute Kenntnisse
in der Kommunikationsmethode ,Validation“ und
die kontinuierliche Betreuung durch ein multipro-
fessionelles Team sind wichtige Voraussetzungen
fiir die qualitativ hochwertige Bewiltigung der
komplexen und herausfordernden Aufgabe. Da-
riiber hinaus bedarf es von Zeit zu Zeit der Ruhe,
aber auch des Mutes und der Wahrhaftigkeit, um
dariiber nachzudenken, ob wir noch zum ,Wohle
der Patienten“ handeln und entscheiden.

Schliisselworter: Demenz, Haltung, Kommu-
nikation, Ethische Entscheidungen, Palliative
Care

Abstract

“Everyday ethics” have a crucial impact on our
behavior towards patients. It is the basis for the in-
numerable small decisions we make every single day.
In the stress and turmoil in doctors’ or nurses’ every-
day work it has often proved impossible to establish
a caring contact and a relationship of trust with
demented persons. So there is a risk of becoming
insensitive towards the needs of the sick and weak.
Excellent communication skills such as “Validation”
and the continuous care of the multidisciplinary
team of professionals are important requirements
to master the challenging and complex task. Once in
a while we should set aside time for a period of pea-
ce and quiet to give some thought to whether we are
still acting for the benefit of the patients.

Keywords: dementia, attitude, communica-
tion, ethical decisions, palliative care
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,,Verletzungen der personlichen und kollektiven Wiirde
stellen vielleicht eine noch nicht erkannte pathogene
Kraft dar, die das physische, mentale und soziale
Wohlergehen ebenso beeintrichtigen kann wie Viren
oder Bakterien.“

Jonathan Mann (Epidemiologe, Harvard)

Als ich als Arztin zu arbeiten begann, stellte
ich rasch fest, dass ich im Verlauf meiner medizi-
nischen Ausbildung mit allerlei Fertigkeiten und
Wissen (skills and knowledge) ausgestattet worden
war, dass jedoch der Bereich ,irztliche Haltung®
(attitude) weitgehend ausgespart worden war. Fra-
gen tauchten auf: Wie werde ich eine ,, gute Arz-
tin, auf Basis welcher inneren Haltung oder Ein-
stellungen komme ich zu ,,guten” Entscheidungen,
an welchen Werten und Zielen soll ich mich orien-
tieren? Es fanden sich nur wenige Kollegen,' von
denen ich in dieser Hinsicht lernen oder an denen
ich mich orientieren konnte.

Eine besondere Brisanz bekam diese Frage, als
ich begann, ausschlieglich alte, chronisch Kranke
und demente Menschen zu betreuen. In der Hek-
tik des Alltagsgetriebes, in dem meist unter Zeit-
druck gearbeitet werden musste, hatte ich jedoch
zunichst nicht mehr die Kraft und die Ruhe, mich
mit diesen Fragen auseinanderzusetzen. Mit der
Zeit fiel mir auf, dass ich zunehmend routiniert
- nach den vorgegebenen Richtlinien und Stan-
dards - Patienten behandelte, am Ende jedoch viel
zu selten dariiber nachdachte, ob die unzihligen
Entscheidungen, die ich ununterbrochen treffen
musste, auch ,richtig“ waren: Handelte ich noch
zum Wohle des Patienten? Nahm ich den Kranken
als einzigartige Person noch fiirsorglich wahr oder
yversorgte” ich ihn professionell, aber mecha-
nisch? Ging mir noch irgendetwas oder irgendje-
mand nahe, oder war ich - ohne es selber zu mer-
ken - emotional bereits stumpf und unempfindlich
gegeniiber den Noten der Patienten geworden?
Nahm ich die Sehnsucht der Patienten nach einer
wPerson“, nach einem Mitmenschen wahr? Und
inwieweit war ich selber dafiir verantwortlich,

84

dass ich meine Arbeit oft seelenlos ,abspulte“?
Erlaubte es der medizinische Betrieb iiberhaupt
- Kranken wie Mitarbeitern - sich als ,Mensch®
mit Angsten, Zweifeln und Hoffnungen zu erle-
ben? Zu diesem Zeitpunkt wurde mir bewusst,
dass mich ,,grofe ethische Entscheidungen am
Lebensende viel seltener beschiftigten als die un-
zdhligen kleinen und kleinsten Entscheidungen in
den alltdglichen Begegnungen mit hilflosen und
dementen Menschen, dass jede Entscheidung iiber
mein personliches Verhalten den Patienten gegen-
iiber eine ethische Entscheidung war. Ich kam zu
dem Schluss: Ethik ist nicht nur etwas, mit dem
sich vor allem ,,Experten“ befassen, sondern Ethik
geht jeden einzelnen tagtiglich, Stunde fiir Stun-
de und Minute fiir Minute etwas an.

Herr Leopold: Ein Beispiel aus der Praxis

Herr Leopold war 81 Jahre alt, als er im Pflege-
heim aufgenommen wurde. Wie die meisten Pfle-
geheimpatienten litt Herr Leopold unter mehre-
ren schweren und einigen weit fortgeschrittenen
chronischen Krankheiten: Mittelgradige Demenz,
insulinpflichtiger Diabetes mellitus, Depression,
Hypertonie, hohergradige Durchblutungsstérung
(PAVK: Periphere arterielle Verschlusskrankheit)
und Zustand nach Oberschenkelamputation vor
einigen Monaten wegen einer Osteomyelitis (infek-
tidse Entziindung des Knochenmarks).

Herr Leopold kam zuhause - noch dazu ohne
Angehorige - nicht mehr zurecht. Er benotigte
aufgrund seines beeintrichtigten Allgemeinzu-
standes und der praktischen Immobilitit nach
Oberschenkelamputation Hilfe rund um die Uhr.
Bei der Aufnahme wirkte der Patient miirrisch,
ungliicklich und ablehnend. In den nichsten Ta-
gen stellten sich bei dem Patienten Vertreter der
verschiedensten Berufsgruppen ein: Der Ortho-
pide passte die Prothese an, die Physiotherapeu-
tin half spiter beim Anlegen der Prothese und
der Mobilisation, der Dermatologe begutachtete
die Haut des Amputationsstumpfes, die ein we-
nig gerdtet war, die Stationsirztin begann mit
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der Einstellung von Blutdruck und Blutzucker,
eine Schmerztherapeutin befasste sich mit den
Schmerzen, die er im Amputationsstumpf angab,
Pflegepersonen magen regelmiRig Blutzucker
und Blutdruck und boten ausgewihlte Speisen
und Getrinke an etc. Kurz gesagt: Jeder bemiihte
sich nach allen Regeln der Kunst sorgfiltig um das
Wohl von Herrn Leopold. Doch Herr Leopold - bei
der Aufnahme zwar unwirsch und ablehnend,
insgesamt jedoch relativ ausgeglichen - geriet zu-
nehmend auper Kontrolle: Er beschimpfte jeden,
der in seine Nihe kam, lieR sich von niemandem
mehr anfassen, schrie den ganzen Tag, rief immer
wieder mit sehr lauter Stimme ,Schneidet mir
den Stumpfab!“, lehnte seine Medikamente ab, a
nichts mehr, verlor daher Gewicht und der Blut-
zucker wurde schlieRlich unkontrollierbar. Derar-
tige Herausforderungen stellen Anspriiche, denen
nur ein Team gerecht werden kann. Deshalb wur-
de eine multiprofessionelle Besprechung einberu-
fen, an der Pflegepersonen, Arzt und Therapeuten
teilnahmen, um gemeinsam dariiber nachzuden-
ken, was Herrn Leopold so verstorte.

Ergebnis der Teamsitzung: eine in Validation?
ausgebildete Pflegeperson sollte mit Herrn Leo-
pold sprechen. Tatsidchlich gelang es ihr - nach
einigen anfinglichen Schwierigkeiten - Kontakt
zu dem Patienten herzustellen und ein Gesprich
zu fithren, in dessen Verlauf sein grofer seelischer
Schmerz mit den Worten: ,Alles dreht sich nur
um meinen Stumpf, aber wer schaut auf mich?“
aus ihm herausbrach. Bei der nachfolgenden
Teambesprechung wurde dieser Aufschrei wie
folgt interpretiert: Keiner nimmt mich als Person
wabhr, ich werde anscheinend nur als ,,Problem*
wahrgenommen, nur einzelne Korperteile (Am-
putationsstumpf!) werden angesehen, nur Daten
iiber meinen Korper gesammelt; aber wo bleibe
ich als Person?

Die Frage, worunter Herr Leopold besonders
litt und welche Ziele er fiir wichtig hielt, beant-
wortete er folgendermaRen: Am meisten litt er
unter dem vollgestopften Tagesplan. ,,Alle wollen
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etwas von mir!l“. Er hitte am liebsten seine Ruhe.
Er wollte diese Prothese nicht. Die Anpassung
und die Mobilisationsversuche versetzten ihn in
Stress. Er meinte, er wire vollig damit zufrieden,
selbstindig mit dem Rollstuhl auf der Station he-
rumzufahren. In den nichsten Tagen bekam Herr
Leopold ,,seine Ruhe“. Es wurde akzeptiert, dass er
nicht mehr ,selbstindig gehfihig” werden wiirde.
Blutdruck- und Blutzuckerkontrollen wurden auf
das Notwendigste eingeschrinkt. Dariiber hinaus
bemiihte sich jeder Mitarbeiter - zumindest hin
und wieder- aus der jeweiligen Funktion als Arzt/
Pflege/Therapeut herauszutreten, um Herrn Le-
opold sozusagen als ,Mitmensch“ zu begegnen.
Tatsdchlich dauerte es nicht sehr lange, bis er sich
entspannte und sich am Ende als ein humorvoller
und warmherziger Mensch zeigte.

Hochbetagte und demente Menschen sind im
hochsten AusmaB stressgefahrdet

Mit dem Fortschreiten der Demenz verlie-
ren die Patienten zunehmend die Fihigkeit, sich
neuen Situationen anzupassen. Ein Umgebungs-
wechsel, der Verlust von vertrauten Personen,
gewohnten Gegenstinden und Abliufen werden
als bedrohlich und Furcht einfléRend erlebt. Das
ist nicht verwunderlich, wenn man bedenkt, dass
demente Menschen in einer unverstindlichen und
verfremdeten Welt leben miissen. Wird aufgrund
einer verstirkten Pflegebediirftigkeit eine Einwei-
sung in ein Pflegeheim notwendig, versteht der
Demenzkranke hiufig nicht sofort, was mit ihm
geschieht und hat Angst. Demenzkranke Personen
reagieren in Stresssituationen hiufig mit Verhal-
tensauffilligkeiten, die sich zu einem manifesten
Delir steigern kénnen. Man spricht in diesem Zu-
sammenhang von einem ,Relokationssyndrom
oder ,Verlegungsstresssyndrom®. Jede Verhalten-
sinderung oder Verhaltensauffilligkeit eines de-
menten Menschen muss daher ernst genommen
werden. Tatsichlich werden Demenzkranke nicht
ohne Grund verhaltensauffillig. Unsere gemein-
same multiprofessionelle Aufgabe besteht darin,
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mogliche Ursachen fiir das geinderte Verhalten
zu erkennen und gegebenenfalls zu beheben.
Leider werden die uns zunichst unverstindlichen
und beunruhigenden Verhaltensweisen des Kran-
ken hiufig zuerst dem Fortschreiten der Demenz
zugeordnet oder als ,psychiatrische Begleitsym-
ptomatik® gedeutet. Doch kann man die Signale,
die die Patienten durch ihren Korper und ihr Ver-
halten aussenden, auch als Kommunikationsver-
suche von Menschen verstehen, die in ihren kom-
munikativen Moglichkeiten stark eingeschrinkt
sind. Ihre ,,Botschaften“ in Form von ,Verhaltens-
auffalligkeiten“ stellen oft die letzte verbliebene
Moglichkeit dar, sich ihrer Umwelt mitzuteilen.
Herr Leopold befand sich nach der plétzlichen
Pflegeheimeinweisung in einer manifesten Le-
benskrise, die er mit seinen gewohnten Bewilti-
gungsstrategien nicht mehr zu meistern in der
Lage war. Die vielen unerwarteten und iiberfor-
dernden Aktivititen im Heim bedeuteten fiir
Herrn Leopold eine nicht endende Abfolge von
Stresssituationen. Fithren wir uns exemplarisch
lediglich folgende Situation vor Augen: Der alte,
schwindlige, schwache und kognitiv beeintrich-
tigte Patient sollte sich plétzlich an eine Ober-
schenkelprothese gewshnen, d.h. sie sich anlegen
lassen, aufstehen und spiter mit ihr gehen lernen.
Was fiir eine jiingere und kognitiv intakte Person
bereits eine Herausforderung darstellt, bedeutet
fiir einen dementen und kérperlich geschwichten
Menschen eine unabsehbare und beingstigende
Zeit der Mithen und Plagen. Es ist leicht nachvoll-
ziehbar, wenn Herr Leopold Angst hatte zu fallen,
zu versagen und sich fiir diese Aufgabe zu miide
und schwach fiihlte. Ein Teufelskreis begann: Die
stets vorhandene Angstbereitschaft und Stressge-
fihrdung des dementen Mensch nahm aufgrund
der kontinuierlichen Uberforderungen stetig zu,
das Verhalten des Patienten geriet am Ende aus
den Fugen.

86

Das bedeutet fiir den Arzt

Restriktive Anordnung diagnostischer und thera-
peutischer MaRnahmen, die mit einem Umgebungs-
wechsel oder anderen Belastungen einhergehen: Die
erhohte Stressempfindlichkeit von dementen
Menschen zwingt den Arzt dazu - noch viel sorg-
filtiger als bei kognitiv intakten Patienten - zu
priifen, ob der erwartete Nutzen der gewiinschten
medizinisch-technischen Diagnostik oder der po-
tentiellen Therapien tatsichlich grofer ist als die
vorhersehbaren Belastungen fiir den Kranken: der
unangenehme Transport, die erwartete Dauer der
Untersuchung, mégliche Schmerzen, Ubelkeit,
Angst, Scham etc. Ist es vertretbar, das Risiko einer
gravierenden Stresssituation einzugehen und in
der Folge womdglich ein Delir auszulsen? Sind die
Untersuchungen tatsichlich unaufschiebbar, oder
kann man noch zuwarten? Welche Konsequenzen
werden die Untersuchungsergebnisse moglicher-
weise haben? Und konnen diese dem Patienten ge-
gebenenfalls zugemutet werden?

Demenzkranke sind in hochstem AusmaR
verletzlich

Institutionen - seien es Pflegeheime, Kranken-
hiuser, aber auch Arztpraxen - haben ein enormes
Arbeitspensum mit meist wenig Personal zu be-
wiltigen. Die Mitarbeiter sind daher in der Regel
vollauf damit beschiftigt, tagtiglich ihre pflege-
rische, medizinische oder therapeutische Arbeit
in moglichst guter Qualitit zu erledigen. Fiir das
genauere Kennenlernen der Kranken, die einfiihl-
same Beobachtung und das Herstellen einer tragfi-
higen Beziehung fehlen scheinbar die Ressourcen.
In der Hektik des Alltags ist es infolgedessen nicht
ungewdhnlich, dass Berithrungen und Worte hiu-
fig ausschlieplich dazu dienen, Informationen zu
sammeln oder Daten zu erheben (Blutdruck mes-
sen, Blut abnehmen, Prothesen anpassen oder die
Lunge, das Herz, den Bauch untersuchen, etc.),
Patienten anzuleiten, den Arm auszustrecken, sie
aufzufordern, jetzt nicht zu atmen, den Tupfer fest
zu halten, sich dort und dort hinzubegeben und
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vieles mehr. Worte klingen meist ,,professionell
versorgend® und Beriihrungen fiihlen sich viel zu
selten , fiirsorglich zweckfrei“ an.

An eine personliche Kontaktaufnahme, sozusa-
gen ,von Mensch zu Mensch®, ist in dieser eher un-
personlichen und angespannten Umgebung offen-
bar nicht zu denken. Doch nicht nur die “Zeitnot*
der Arzte (und anderer Berufsgruppen) verhindert
eine auf den Demenzkranken zugeschnittene ad-
dquate Begegnung: Die notwendige empathische
Haltung, Geduld und das ehrlich empfundene Mit-
gefiihl fiir den besonders hilflosen Demenzkranken
isthiufig nicht optimal entwickelt. Dariiber hinaus
fehlt in der Regel die kommunikative Kompetenz,
um mit dementen Menschen Kontakt aufzuneh-
men und in Beziehung zu treten. Dieser Umstand
ist besonders deswegen bedauerlich, da insbeson-
dere fiir Demenzkranke (aber nicht nur diesen!) das
Begriinden einer vertrauensvollen Beziehung die
Basis jeder gelungenen drztlichen Behandlung und
Begleitung bedeutet.

Das bedeutet fiir den Arzt

Beziehung und Kommunikation sind Dreh- und
Angelpunkt fiir die gelingende Betreuung von Demenz-
kranken. Grundkenntnisse in der Kommunikationsme-
thode Validation sind daher unverzichtbar.

Als ich anfing, ausschlieflich demente Men-
schen zu behandeln, scheiterte ich hiufig schon
bei der ersten Kontaktaufnahme. Das lag nicht nur
an den widrigen Umstédnden, sondern auch an mei-
ner kommunikativen Inkompetenz, die zu einer
erheblichen Distanz zu den Kranken fiihrte. Da es
fiir mich unter keinen Umstinden infrage kam,
den Rest meines drztlichen Daseins damit zu ver-
bringen, Patienten als ein nie endendes Heer von
Fillen ohne menschliches Antlitz ,,abzuarbei-
ten“, bestand fiir mich kein Zweifel: Ich hatte die
»Sprache” der Demenzkranken zu lernen.

Die Beschiftigung mit der Kommunikations-
methode ,Validation® verbesserte meinen alltdg-
lichen Umgang mit den dementen Menschen tat-
sichlich erheblich. Doch das versierte Anwenden
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von Kommunikationstechniken alleine reichte
noch lange nicht aus, um das Vertrauen der Kran-
ken zu gewinnen. Ich musste bereit sein, mich
ein Stiick weit auf den Patienten einzulassen, um
mich von den Sorgen des Kranken ,anriihren zu
lassen. Das erforderte eine Menge Fingerspitzen-
gefiihl, Einfithlungsvermdgen und Selbstreflexion.
Der - zu den iiblichen Erhebungsinstrumenten -
erginzende Einsatz meiner Person als lebendiges,
fiithlendes ,,Instrument®, brachte mich dem Kran-
ken und seinen Néten schlieglich erheblich niher
als das weitgehend automatisierte und routinierte
Abspulen von - im besten Fall nur teilweise - sinn-
vollen Regelwerken, Checklisten und dergleichen.

Es gelang mir mit der Zeit, die Kranken in ih-
rem ,normalen“ Verhalten besser kennen zu ler-
nen, sodass mir Verhaltensinderungen hiufiger
auffielen. Da ich vertrauter mit ihren Wiinschen
und Bediirfnissen war, gelang es mir, individu-
ellere, mehr auf den einzelnen Menschen zuge-
schnittene Therapiepline zu erstellen. Wenn wir
als Arzte nicht genauer wissen, woran dieser spe-
zielle demente Patient zu diesem Zeitpunkt subjek-
tivam stirksten leidet, sind wir auRerstande, unser
Wissen und unsere Kompetenzen effizient zum
Wohle dieses Menschen anzuwenden.*

Mir wurde meine Macht iiber den Patienten
bewusst: Es lag an mir und meinem Verhalten, ob
sich der Kranke nach der Visite angenommen und
verstanden fiihlte. Ich achtete vermehrt auf mein
Verhalten im Patientenzimmer: Betrat ich das Zim-
mer ruhig, machte ich mich bemerkbar und niher-
te ich mich dem Kranken langsam, damit er nicht
erschreckte? Sprach ich mit dem Patienten, wih-
rend ich ihn untersuchte, sagte ich ihm, wasichals
nichstes vorhatte (,,ich hore jetzt aufs Herz“)? Oder
hantierte ich stumm an ihm herum? Sprachichlei-
se mit Dritten ,,iiber ihn hinweg“? Und in welchem
Tonfall redete ich den Kranken an?

Selbstverstindlich unterliefen mir immer
wieder Fehler. Kein Mensch kann sich rund um
die Uhr ,ideal” verhalten, aber das macht nichts.
Gottlob verzeihen uns die Kranken in der Regel

87



Schwerpunkt ¢ Demenz als ethische Herausforderung 11

unsere Fehler. Die Praxis zeigte mir, dass es hilf-
reich war, hin und wieder innezuhalten, einen
Schritt zuriickzutreten, um mich zu fragen: , Tue
ich noch das Richtige?“

Der ehemalige Klinikchef der Niirnberger On-
kologie, Walter Gallmeier, der beklagte, dass die
Qualititssicherung nur der naturwissenschaft-
lichen Medizin gelte, betont: ,Die Medizin ... hat
zwei (!) wichtige Siulen, die naturwissenschaft-
liche und die Beziehungsmedizin.“* Die Kunst der
Kommunikation mit Demenzkranken muss also
Teil des édrztlichen Berufsbildes werden. Gelingt es
dem Arzt nicht, dem Kranken mitfiihlend zu be-
gegnen, droht er zu einem Riddchen im Medizinbe-
trieb zu werden, das eher als Reparatureinrichtung
mit Fabrikcharakter erscheint. In diesem System
hat es wenig Bedeutung, das Leid des anderen
wahrzunehmen und der Appell des Patienten ,,Sei
mit Mir!* trifft auf taube Ohren.

Demenzkranke sind chronisch Kranke

Uber viele Jahre wurden Arzte - aber auch an-
dere Berufsgruppen im Gesundheitswesen - im
Wesentlichen dafiir ausgebildet, akute Krank-
heiten zu erkennen und zu behandeln. Die Be-
schiftigung mit chronischen Krankheiten hinge-
gen war eher ,ungeliebt”, weswegen man ihnen
in der Ausbildung deutlich weniger Zeit und
Aufmerksamkeit schenkte. Doch die Zeiten haben
sich gedndert. Wir befinden uns heute in einer hi-
storisch einmaligen Situation, die uns eine Neu-
orientierung abverlangt: Noch nie haben so viele
Menschen ein so hohes Alter erreicht. Die Anzahl
derer, die tiber 65 Jahre alt sind, steigt seit Jahren
kontinuierlich an. Der Schwerpunkt im Gesund-
heitswesen hat sich daher langsam aber stetig von
der Akutmedizin zu einer, wie Klaus Dérner es aus-
driickt, ,,Chronisch-Krankenmedizin® verschoben.
Das bedeutet, dass chronisch Kranke zunehmend
zum Regelfall werden. Die veridnderte Realitdt ver-
pflichtet demzufolge alle im Gesundheitswesen
titigen Personen dazu, herkommliche Prioriti-
ten, Werthaltungen und gewohnte Denkweisen
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zu tiberpriifen, um neue, adiquatere Zuginge in
der Behandlung von chronisch Kranken zu entwi-
ckeln. Diese Verdnderungen zu ignorieren oder auf
die leichte Schulter zu nehmen, kann gefihrliche
Auswirkungen in der Praxis haben: ,Solange wir
(--.) in unseren Képfen noch die akute Erkrankung
als typischen Fall und als MaRstab fiir die Wahr-
nehmung und Behandlung der Patienten aufrecht-
erhalten und damit die Heilung als das héchste
Gut und Ziel drztlichen Tuns ansehen, sind wir in
Gefahr, den Patienten mit chronischem Verlauf fiir
etwas Minderwertiges zu halten.*”

Das bedeutet fiir den Arzt

Selbstreflexion: Welche Sprache gebrauche ich
im inneren oder duReren Dialog, wenn ich De-
menzkranke beschreibe? Welche inneren Bilder
habe ich von schwachen, chronisch kranken,
hochbetagten Menschen? In welcher Werthaltung
begegne ich ihnen? Muss ich meine Routinen,
Denkweisen, Priorititen iiberdenken? Bin ich mir
im Klaren dariiber, dass ich meine Haltungen ,,at-
mosphirisch“® der Umgebung mitteile?®

Uberdenken des Berufsbildes: Das Berufsbild des
Arztes muss sich in Anbetracht der verdnderten Um-
stinde den Gegebenheiten unverziiglich anpassen,
denn: ,Je akuter die Erkrankung eines Menschen,
desto mehr wird der Umgang mit ihm geprigt von
den typischen Merkmalen der jeweiligen Krankheit;
je chronischer die Erkrankung eines Menschen, ver-
lieren diese typischen Krankheitsmerkmale fiir den
Umgang an Bedeutung und desto mehr werden die
sonstigen persénlichen Bedingungen und Bezie-
hungen des Menschen entscheidend“.® Das heift:
In der Begegnung mit chronisch Kranken und de-
menten Menschen ist der Arzt nicht nur in seiner
medizinischen Kompetenz, sondern vor allem als
Person gefragt und gefordert. Dafiir sind die We-
nigsten ausreichend ausgebildet.

Arbeiten im multiprofessionellen Team: Eine
Berufsgruppe alleine ist der komplexen und for-
dernden Betreuung, Behandlung und Begleitung
von Demenzkranken bei Weitem nicht gewach-
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sen. Die Zusammenarbeit im multiprofessio-
nellen Team ist somit unentbehrlich, wenn man
jedem einzelnen Kranken als einzigartiger Person
gerecht werden will.

Kontinuierliche Betreuung der Kranken durch die-
selben Personen: Die kontinuierliche Betreuung der
Patienten durch denselben Arzt/dasselbe Team ist
unabdingbar, um mit den Patienten ,vertraut zu
werden“. Pooldienste oder Leihirzte, wie sie jetzt
mehr und mehr modern werden, scheinen von der
grundsitzlich falschen Ansicht auszugehen, dass
Arzt und Patient beliebig austauschbar sind. Bezie-
hung zwischen Patient und Arzt werden damit er-
schwert oder vollig ausgeschlossen. In ausschlieg-
lich punktuellen Begegnungen kann ein Arzt kein
»Gefiihl fiir den Patienten” und seine ,,Eigenartig-
keit* entwickeln. Infolgedessen ist er viel zu hdufig
gezwungen, nach ,,Schema F“ zu behandeln. Das
Erstellen eines fiir den speziellen Patient maRge-
schneiderten Therapieplans wird unter den gege-
benen Umstidnden schwierig bis unmdglich.

Demenzkranke sind meist hochbetagt

Obwohl in unseren Breiten in absehbarer Zeit
alte Menschen die grofte Bevolkerungsgruppe stel-
len werden, scheint das Alter kaum als ein eigener
Lebensabschnitt mit ganz speziellen Befindlich-
keiten, Priorititen, Bediirfnissen und Zielen wahr-
genommen zu werden. Im Gegenteil: Das in der
Offentlichkeit, den Medien oder in der Werbung
vorherrschende Bild zielt im Wesentlichen auf Kon-
zepte wie ,,Anti-Aging® ab, ist hiufig verbunden
mit Slogans wie ,fiir immer jung“ (alles mit dem
Verweis auf entsprechende Warenangebote!) oder
prisentiert Bilder von angeblich hundertjdhrigen
Marathonliufern oder hochbetagten Fallschirm-
springern, die offenbar unsere Vorbilder sein sol-
len. Man bekommt den Eindruck, dass das Alter als
eine Fortsetzung der Jugend, lediglich eben als eine
»schlechtere” Jugend, vorgestellt wird. Das Alter
folgt jedoch seinen eigenen Regeln und Gesetzen.
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Das bedeutet fiir den Arzt

Selbstreflexion: Um hochbetagte und demente
Menschen besser zu verstehen, war es fiir mich
hilfreich zu versuchen, mich in ihre Befindlich-
keiten einzufithlen: Was wire mir an ihrer Stelle
wichtig? Was wiirde ich von meiner Zukunft erhof-
fen? Welches wiren meine Befiirchtungen? Welche
Priorititen wiirde ich setzen und fiir welche Ziele
wire ich bereit, meine schwindenden Krifte zu
mobilisieren?

Vorsicht angesichts der Ungewissheit dessen, was
das ,Richtige” fiir den hochbetagten, dementen Men-
schen ist: Antworten werden vor allem dann wich-
tig, wenn Arzte (idealer Weise gemeinsam, mit
Angehoérigen, Pflegenden und Therapeuten) Ent-
scheidungen mit oder fiir Patienten treffen miis-
sen, die sich in einer Lebensphase befinden, die
wir aus eigenem Erleben tiberhaupt nicht kennen.
Sind wir uns dieser Anmafung bewusst? Wir wa-
renjanochnie dement, alt oder sterbend! Wennich
mir vorstelle, dass ein wesentlich jiingerer Mensch
(und unsere Patienten sind ja oftmals viele Jahr-
zehnte ilter als wir selber), Entscheidungen fiir
mich trifft, und wenn ich im Weiteren bedenke,
wie sich meine eigenen Einstellungen, Werte und
Ziele so gut wie in jedem Lebensjahrzehnt verin-
dert haben, beschleicht mich ein gewisses Unbeha-
gen. Zum besseren Verstindnis der Besonderheiten
der zweiten Lebenshilfte verhalf mir folgender
Gedankengang von C. G. Jung: ,Wir konnen den
Nachmittag des Lebens nicht nach demselben Pro-
gramm leben wie den Morgen, denn was am Mor-
genviel ist, wird am Abend wenig sein, und was am
Morgen wahr ist, wird am Abend unwahr sein.“*

Ziele definieren, Entscheidungen treffen

Frau Viktoria, eine Patientengeschichte

Frau Viktoria war 89 Jahre alt, als sie ins Pflege-
heim kam. Die Aufnahme erfolgte, weil Frau Vik-
toria mehrmals tiglich (und auch nachts) stiirzte.
Die weiteren Diagnosen waren eine beginnende
Demenz, Hypertonie und Schwindel. Zudem hérte
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und sah die Patientin schlecht. Frau Viktoria konn-
te aufgrund ihrer Gebrechlichkeit zu Hause nicht
mehr alleine leben. Angehdrige gab es keine.

Nachdem die Patientin schlecht sah, lieR sie sich
(auf eigenen Wunsch) augenirztlich untersuchen.
Es wurde ein ,grauer Star“ diagnostiziert. Einige
Tage spiter fanden sich Blutspuren im Harn. Der
Urologe duferte den Verdacht auf einen méglicher-
weise malignen Tumor und schlug eine (evtl. nur
palliative) Abtragung des Tumors vor. Bei der Be-
fundbesprechung (morgens war die Patientin rela-
tiv gut geordnet) lehnte die Patientin beide Eingriffe
ab. Sie sagte: “Wer weif, wie die Operation ausgeht
und welche Zustinde und Leiden ich nachher habe!
Jetzt habe ich keine gréReren Beschwerden, aber wer
garantiert mir, dass es mir hinterher besser geht?
Ich bin schon so alt und werde bald sterben. Das ist
eben so.... Ich habe ja auch niemanden mehr!“ Die
Aufkldrung tiber den relativ harmlosen Eingriff am
Auge mit dem vergleichsweise geringen Risiko, aber
mit dem grofen Nutzen einer besseren Sicht, lief
sie iiber sich ergehen. Sie winkte ab, wollte sich auf
keinen Fall operieren lassen. Nach ihren Wiinschen
befragt, sagte sie: ,,Ich mochte einfach hier bleiben.
Hier ist meine Heimat, hier kenne ich jeden ... Ich
mochte meine Ruhe haben, nicht ins Krankenhaus
gehen. Ich will hier bleiben und auf jeden Fall keine
Schmerzen haben, kein Martyrium...“. Selbstver-
standlich wurde sie in entsprechenden Abstinden
wiederholt befragt, ob sie ihre Meinung geidndert
hatte. Sie lehnte bis zuletzt jeden Eingriff ab. Be-
schwerden hatte sie keine. Sie starb viele Monate
spiter an einer Pneumonie.

Das bedeutet fiir den Arzt

Den Patienten nach seinen Wiinschen und Zielen
fragen: Es lohnt sich unbedingt, demente Men-
schen nach ihren Zielen und Wiinschen zu be-
fragen. Das Ausmaf der Autonomie, das ein De-
menzkranker eben noch wahrnehmen kann, lisst
sich jedoch nur feststellen, wenn die Kommuni-
kation mit ihm gelingt. Frau Viktoria konnte im
Gesprich ihre Vorstellungen dufern.
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Das Recht auf Gebrechlichkeit und Schwdche aner-
kennen: Verstand Herr Leopold die Sinnhaftigkeit
der anstrengenden Mobilisationsprozeduren tiber-
haupt? War er iiberhaupt bereit, diese Belastungen
mit allen damit verbundenen Angsten und An-
strengungen auf sich zu nehmen? War ihm das von
Arzt[Pflege/Therapeuten/Hausregeln/Standards
etc. gesetzte Ziel, ndmlich die selbstindige Mobi-
litit wiederherzustellen, alle Mithen wert? In der
Praxis hat sich bewihrt, der Frage:,Habe ich als
Arzt/haben wir als Team auch wirklich alles ge-
tan?“ eine weitere Frage folgen zu lassen: ,Habe
ich als Arzt/haben wir als Team auch wirklich alles
gelassen, was zu lassen ist?“ Unnétige Belastungen
fiir den Patienten konnen so reduziert werden.

Fazit

Die Alltagsethik bestimmt mafgeblich, wie wir
uns Kranken gegeniiber verhalten. Sie ist Grundla-
ge unserer unzihligen kleinen und kleinsten Ent-
scheidungen, die wir tagtiglich, von Stunde zu
Stunde und Minute zu Minute treffen. Im Getriebe
des medizinisch-pflegerischen Alltags gelingt es al-
lerdings hiufig nicht, einen fiirsorglichen und ver-
trauensvollen Kontakt zu den dementen Menschen
herzustellen. Es besteht infolgedessen die Gefahr,
emotional stumpf zu werden, sich von den Noten
der Kranken nicht mehr ,anriihren® zu lassen und
sie daher im Wesentlichen routiniert ,,abzuhan-
deln“. Der Einzigartigkeit der Kranken wird man
auf diese Weise jedoch nicht mehr gerecht. Gute
Kenntnisse in der Kommunikationsmethode ,Vali-
dation®, die die notwendige Kontaktaufnahme zum
Kranken unterstiitzt, sowie die kontinuierliche
Betreuung durch ein multiprofessionelles Team
sind wichtige Voraussetzungen fiir die qualitativ
hochwertige Bewiltigung der komplexen und he-
rausfordernden Arbeit. Dariiber hinaus bedarf es
von Zeit zu Zeit der Ruhe, aber auch des Mutes und
der Wahrhaftigkeit, um dariiber nachzudenken, ob
wir noch zum ,Wohle der Patienten“ handeln und
entscheiden. Mut brauchen wir insofern, als es si-
cherlich schmerzhaft wire, wenn wir am Ende er-
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kennen miissten, dass das, was am notwendigsten
gebraucht wird, in einem erstaunlichen Ausmag
fehlt: Prasenz, Mitgefiihl und Fiirsorglichkeit.'
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Pain-Assessment in Patients with Dementia — Empathetic Requirements

Zusammenfassung

Menschen mit Demenz leiden hiufig an un-
erkannten und damit an unzureichend behandel-
ten Schmerzen. Thre mangelnde Fihigkeit, den
Schmerz entsprechend mitzuteilen, fithrt dazu,
dass ihr Schmerzausdruck fehlgedeutet wird. Um
mogliche Schmerzen bei Menschen mit Demenz
zu erfassen, wird der Einsatz geeigneter Assess-
ment-Instrumente empfohlen. Dariiber hinaus be-
darf es einer empathischen Grundhaltung der Be-
treuenden, mitfithlender Anteilnahme, intensiver
Zuwendung und auch entsprechender strukturel-
ler Rahmenbedingungen.

Schliisselworter: Demenz, Schmerzassess-
ment, Empathie

Abstract

People suffering from dementia are often also
affected by undetected and thus poorly treated
pain. Their lack of ability to properly communicate
their pain is likely to cause misinterpretations of
the expressions of their suffering. To assess pain
in dementia patients the use of appropriate assess-
ment-tools is recommended. But beyond that it re-
quires compassionate concern, thorough attention
and empathy on the part of the carers supported by
an appropriate structural framework.
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Schmerz - chronisch unterschatzt

Wihrend die Therapie chronischer Schmer-
zenin den letzten Jahren zunehmend an Aufmerk-
samkeit gewinnt, sind die Schmerzdiagnostik
und auch Schmerztherapie alter Menschen mit
Demenz noch immer unbefriedigend. Wie eine
aktuelle Studie von Schreier et al.! belegt, ist da-
von auszugehen, dass etwa zwei Drittel der Be-
wohner von Alten- und Pflegeheimen unter chro-
nischen, unzureichend behandelten Schmerzen
leiden. Dies trifft in besonderer Weise auf kogni-
tiv eingeschrinkte Menschen zu. Aufgrund ihrer
mentalen und kommunikativen Einschrinkungen
werden ihre Schmerzen hiufig unterschitzt oder
gar nicht erkannt.

Menschen mit Demenz leiden besonders hiufig
an unerkannten und unzureichend behandelten
Schmerzen.> Mit zunehmendem Schweregrad der
kognitiven Beeintrichtigung nimmt nicht nur die
Hiufigkeit des Schmerzberichtes, sondern auch
der Analgetika-Verschreibung deutlich ab.> Das
wird auch durch die Tatsache belegt, dass demenzi-
ell verdnderte Patienten durchschnittlich um zwei
Drittel weniger Analgetika erhalten, als Patienten
ohne kognitive Beeintrichtigungen.+

Eine schwerere kognitive Beeintrichtigung
hat zur Folge, dass die betroffenen Patienten ihren
Schmerz meist nicht mehr adiquat mitteilen kén-
nen. Der Schmerz wird hiufig nicht erkannt und
damit auch nicht behandelt.s Die mangelnde Be-
handlung chronischer Schmerzen demenziell ver-
dnderter Menschen fiihrt zu einer tiefgreifenden
Beeintrichtigung ihrer Lebensqualitit, es beein-
flusst ihre kérperliche und psychosoziale Situati-
on, letztlich wird dadurch auch ihre Sterbensqua-
litdt negativ beeinflusst.® Damit wird nicht nur die
verbleibende Lebenszeit demenziell veridnderter
Menschen belastet, sondern moglicherweise auch
ihr Sterbeprozess erschwert.

»Schmerz ist das, was die Person, die ihn
erfihrt, tber ihn angibt, er ist vorhanden,
wenn sie sagt, dass er da ist“7 Dieses Zitat von
Mc Caffery gilt als grundlegend fiir die Erfassung
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von Schmerzen. Es ldsst jedoch aufer Acht, dass
Menschen mit kognitiver Beeintrichtigung, wie
etwa bei Demenz, oft nicht in der Lage sind, ihren
Schmerz entsprechend mitzuteilen. Die kognitiven
EinbuRen fithren nicht nur zu einer fehlenden
Schmerzerinnerung und zu einer mangelnden Fi-
higkeit zur Schmerzkommunikation, sondern ins-
gesamt zu einer verdnderten Schmerzverarbeitung.®

Unspezifischer Ausdruck von Schmerz

Um einen bestehenden Schmerz mitteilen zu
kénnen, bedarf es bestimmter kognitiver Fahig-
keiten. Zunichst muss der Patient, die Patientin,
in der Lage sein, den sensorischen Stimulus des
Schmerzes interpretieren zu kénnen. Dann erfor-
dert es gewisse kommunikative Kompetenz, um die
Wahrnehmung des Schmerzes und dessen Lokali-
sation mitteilen zu konnen. Letztlich miissen die
Patienten auch iiber ein bestimmtes Erinnerungs-
vermdgen verfiigen. Bei fortgeschrittener Demenz
stehen den Patienten jedoch alle diese Fihigkeiten
nicht mehr zur Verfigung. Zugleich ist das be-
griffliche Konzept von Schmerz verlustig gegan-
gen. Das bedeutet, dass die quilende Empfindung
eines Schmerzes fiir die Betroffenen nicht mehr
mit einer Erkrankung oder einer Verletzung ihres
Koérpers verbunden ist. Das kann unter Umstinden
dazu fiihren, dass demenziell verinderte Menschen
selbst bei stirksten Schmerzen, wie etwa nach ei-
ner Oberschenkel-Fraktur, das verletzte Bein bela-
sten, ohne eine Schonhaltung einzunehmen, ohne
erkennbare Verdnderung ihrer Mimik und mogli-
cherweise auch ohne den mit Sicherheit massiven
Schmerz zu duRern.

Ahnliches muss auch fiir alle anderen Schmerz-
zustinde gelten, wie etwa Riicken- oder Gelenks-
schmerzen, gastro-intestinale Schmerzen oder
Zahnschmerzen: Menschen mit fortgeschrittener
Demenz driicken ihren Schmerz eher unspezifisch
durch Verinderung gewohnter Verhaltensweisen
oder durch sogenanntes herausforderndes Verhal-
ten aus. Mit diesem Begriff werden alle auffilligen
Verhaltensweisen wie das ziellose Umherwandern,
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lautes Rufen oder Schreien, Agitation, Aggressivitit
oder auch Apathie zusammengefasst. Vor allem die
vokalen Stérungen (wie Schreien, Rufen, Gerdusche
machen) kénnen zu einer betrichtlichen Belastung
des Umfeldes fithren.

Hiufig wird nicht erkannt, dass diese uner-
wiinschten Verhaltensweisen auch darauf hindeu-
ten, dass die Betroffenen selbst unter einem starken
Leidensdruck stehen. Vielfach sind diese auffil-
ligen Verhaltensweisen zugleich auch ihre einzige
Moglichkeit, ihren Schmerz auszudriicken. Mit
herausforderndem Verhalten werden aber auch alle
verhaltensbezogenen und psychologischen Sym-
ptome® der Demenz als BPSD - Behavioural and
Psychological Symptoms of Dementia - bezeichnet.
Zu diesen Symptomen zihlen unter anderem auch
Aggression, Unruhe, stindiges Rufen oder Schreien,
Umherwandern und Agitation. Fiir die Pflege und
Betreuung kénnen diese Verhaltensweisen eine be-
trachtliche Belastung darstellen, zugleich stellen sie
jedoch ein Resultat der Unfihigkeit (der Patienten)
dar, ,sich verstindlich zu machen®, sie sind eine Re-
aktion auf eine Welt, die einem nicht mehr vertrau-
ensvoll und verlisslich erscheint.*

Obwohl Schmerz als eine der hiufigsten Ur-
sachen fiir dieses herausfordernde Verhalten bzw.
fiir BPSD" gilt, besteht fiir Patienten mit Demenz
ein hohes Risiko, dass ihre Schmerzen nicht als
solche erkannt werden oder ihr Schmerzausdruck
fehlgedeutet wird und sie damit eher ein Psycho-
pharmakon anstelle einer wirksamen Schmerzthe-
rapie erhalten. Wenn Menschen mit Demenz unter
chronischen Schmerzen leiden miissen, dann also
deshalb, weil diese von den Pflegepersonen, den
Arzten und Therapeuten zu selten erkannt und
daher entweder gar nicht oder nur unzureichend
behandelt werden.®

Bei Demenz sinkt die subjektive Schmerz-
schwelle

Herausforderndem Verhalten von demenziell
verdnderten Patienten (...) wird in der Praxis vor
allem mit psychotrop und zentralnervés wirksamen
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Medikamenten und weit seltener mit Schmerzmit-
teln begegnet.s Damit bleiben die Schmerzen un-
verdndert bestehen, die Moglichkeit, dem Schmerz
Ausdruck zu verleihen, wird jedoch noch weiter ein-
geschrinkt. Durch den Einsatz von Antipsychotika
werden den Patienten aber auch betrichtliche Ne-
benwirkungen zugemutet, ohne dass die Medikati-
on einen Nutzen fiir die Betroffenen bedeutet.

Hinzu kommt, dass sich der Mythos, Menschen
mit Demenz wiirden weniger stark unter ihren
Schmerzen leiden als kognitiv intakte Personen,
hartnickig hilt. Tatsdchlich leiden Menschen mit
kognitiven Einschrinkungen aber noch intensiver
unter ihren Schmerzen als andere Patienten. Es gibt
Hinweise, dass Menschen mit Demenz nicht nur
fiir die Schmerzintensitit, sondern auch fiir eine
Schmerzchronifizierung empfinglicher sind.*®

Die subjektive Schmerzschwelle, die Intensitit,
ab der ein Reiz als Schmerz wahrgenommen wird,
ist bei Patienten mit demenzieller Verinderung
und bei Gesunden gleich. Die Schmerztoleranz, die
Reizintensitit, ab der ein Schmerz als unertriglich
wahrgenommen wird, ist bei Patienten mit demen-
zieller Veridnderung jedoch signifikant geringer.
Die vegetative Schmerzschwelle, die Reizintensi-
tit, ab der Blutdruck und Pulsfrequenz ansteigen,
liegt bei Patienten mit demenzieller Verdnderung
hoher.” Damit miissen die jeweiligen Vitalparame-
ter als unzuverlissige Indikatoren zur Schmerzein-
schitzung betrachtet werden.

Auch Kojer und Schmidl® beschreiben, dass
sich im Alter durch die Dysfunktionalitit der af-
ferenten Schmerzfasern einerseits die Schmerz-
schwelle erhéht, andererseits jedoch aufgrund der
Abnahme der endogenen Schmerzhemmung die
Schmerztoleranzgrenze sinkt.® Daher muss da-
von ausgegangen werden, dass im Alter und ganz
besonders bei bestehenden demenziellen Verin-
derungen Schmerz intensiver wahrgenommen
und auch weniger toleriert wird. Durch demenz-
bedingte neurologische Verinderungen und ein
gestortes Korpergefiihl kann der Schmerz jedoch
nicht mehr zugeordnet werden, er kann nicht
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verstanden, nicht interpretiert, auch nicht ausge-
driickt werden. Jeglicher Schmerz wird daher mut-
maglich als sehr bedrohend erlebt.

Es ist daher von grofter Bedeutung, dass Pfle-
gepersonen mogliche Schmerzen von demenziell
beeintrichtigten Menschen méglichst frithzeitig
erkennen und ihren Schmerzausdruck mittels
herausforderndem Verhalten nicht fehldeuten.
Wenngleich herausfordernde Verhaltensweisen
hiufig auf bestehende Schmerzen hinweisen, so
gilt es doch, auch andere, indirekte Schmerzzei-
chen bei Patienten mit Demenz zu beachten. Dazu
zdhlen ein angespannter Gesichtsausdruck, eine
verkrampfte Kérperhaltung oder Schonhaltung,
verdnderter Atemrhythmus, Blutdruckanstieg,
Tachykardie oder auch eine allgemeine, unspezi-
fische Verschlechterung des Allgemeinzustandes.
Aber auch zunehmende Bewegungsunlust, Appe-
titlosigkeit, Schlafstérungen oder ein verstirkter
Riickzug der Patienten kénnten auf bestehende
Schmerzen hinweisen.

Assessment-Instrumente zur Schmerzerfassung

Da die Selbstauskunft von Patienten mit De-
menz nicht als zuverldssig gelten kann, muss die
Erfassung moglicher Schmerzen durch Fremdein-
schitzung erfolgen. Dafiir stehen verschiedene
Assessment-Instrumente zur Verfiigung. Exem-
plarisch sollen hier zwei dieser Instrumente ndher
beschrieben werden:

Eines der am hiufigsten eingesetzten In-
strumente ist die deutsche Ubersetzung der
amerikanischen PAINAID-Skala, im deutschen
Sprachraum als BESD-Skala*® bekannt. Der maxi-
male Score bei BESD liegt bei 10 Punkten. Wihrend
Zwakhalen et al.* (2012) feststellen, dass bei einem
BESD-Wert von zwei oder hoher davon ausgegan-
gen werden muss, dass Schmerzen vorliegen, er-
mitteln Lukas et al.»? (2013) in ihrer Studie einen
Grenzwert von 4, ab dem vom Vorhandensein von
Schmerzen auszugehen ist. Grundsitzlich kénnen
Schmerzen aber auch bei einem Wert von o Punk-
ten in der BESD-Skala nicht mit Sicherheit ausge-
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schlossen werden. Denn es kénnte durchaus sein,
dass Patienten mit fortgeschrittener Demenz gar
kein erkennbares Schmerzverhalten zeigen. Es
gilt daher folgende Empfehlung der Deutschen
Schmerzgesellschaft:»

0 Punkte | kein Schmerzverhalten erkennbar -

Schmerz nicht ausgeschlossen

1 Punkt | erhéhte Aufmerksamkeit fiir
mogliche Schmerzursachen und
weitere Schmerzzeichen

2 Punkte | Schmerzen wahrscheinlich

AuRerdem sind Schmerzen wahrscheinlich,
wenn der BESD-Score bei Aktivitit einen héheren
Wert zeigt als in Ruhe. Daher ist eine systematische
und wiederholte Schmerzeinschitzung mittels
BESD sowohl in Ruhe als auch bei der Mobilisation
zu empfehlen. Auch wenn bei pflegerischen Mag-
nahmen eine verstirkte Unruhe des Patienten, der
Patientin zu beobachten ist, sollte dies Anlass fiir
ein umfassendes Schmerzassessment sein.

Eine weitere, hiufig eingesetzte Einschit-
zungsskala ist die Doloplus-2-Skala, die in einer
Langform mit einem Maximalwert von 30 Punkten
und in einer Kurzform mit 10 Items verfiigbar ist.
Auch BISAD, ZOPA und PACSLAC sind geeignete
Schmerzerfassungsinstrumente fiir Menschen mit
Demenz.** Dabei ist zu beriicksichtigen, dass alle
diese Assessment-Skalen keine objektiven Mess-
instrumente darstellen, aber sie unterstiitzen das
betreuende Team darin, mogliche Schmerzen bei
Menschen mit Demenz zu erfassen. Wie die Praxis
zeigt, findet durch ein systematisches Schmerzas-
sessment auch eine Sensibilisierung der Betreuen-
den hinsichtlich der Schmerzerkennung statt.

Die Schmerzerfassung und eine fachgerechte
Schmerzeinschitzung sind die Voraussetzungen fiir
eine addquate Schmerzbehandlung. Sowohl das ini-
tiale Schmerzassessment wie auch die regelmiRige
und systematische Schmerzerfassung zur Uberwa-
chung des Therapieerfolges liegen in der Verantwor-
tung der Pflege. Es ist auch Aufgabe der Pflege, das
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dafiir geeignete Assessment-Instrument auszuwih-
len. Des Weiteren sind Pflegepersonen im Rahmen
des mitverantwortlichen Titigkeitsbereiches (laut
Paragraph 14 und 15 des GuKG) in der Schmerzthera-
pie auch verantwortlich fiir
o die Erfassung des Bedarfs einer Schmerzbe-
handlung
» eine frithzeitige Information des Arztes|
der Arztin iiber Schmerzen und verinderte
Schmerzsituationen
o die Ausfithrung irztlicher Anordnungen
zur Einleitung oder Anpassung der
Schmerztherapie
 die Sicherstellung einer zeit- und fachge-
rechten Applikation von Schmerzmitteln
o die fachgerechte Prophylaxe und Erfassung
von Nebenwirkungen
* die Uberwachung des Therapieerfolges mit-
tels geeigneter Instrumente.

Besteht der Verdacht, dass ein Patient, eine Pa-
tientin mit Demenz unter Schmerzen leidet, emp-
fiehlt sich die probatorische Gabe eines potenten
Analgetikums in Verbindung mit einem engma-
schigen Schmerzassessment. Vor allem bei he-
rausfordernden Verhaltensweisen sollte zunichst
ein Therapieversuch mit einem Schmerzmittel
erfolgen, um nicht filschlicherweise Schmerzen
durch eine nicht indizierte Psychopharmaka-Gabe
zu behandeln. Wie die Studien von Husebg® (2011)
und von Ahn* (2013) zeigen, fiihrt eine systema-
tische Schmerztherapie zu einer signifikanten Re-
duktion von Agitation und aggressivem Verhalten
bei Menschen mit mittelschwerer bis schwerer De-
menz. Das legt die Vermutung nahe, dass Agitati-
on und Aggression bei demenziell beeintrichtigen
Patienten vielfach in unzureichend behandelten
Schmerzen begriindet sind.

Anbhaltende, starke oder immer wiederkehren-
de Schmerzen konnen das Nervensystem nachhal-
tig verdndern. Es bildet sich ein Schmerzgedicht-
nis aus, in dem die Schmerzempfindung bereits
durch geringste Reize ausgeldst wird.” Selbst
wenn die Ursache des Schmerzes (z. B. Entziin-

Imago Hominis - Band 23 - Heft 2/3

dung, Gewebeschidigung) inzwischen behoben
wurde, kann die Schmerzwahrnehmung bestehen
bleiben.” Daher ist eine mdglichst rasche Behand-
lung von Schmerzen entscheidend, auch um dem
Schmerz-Engramm vorzubeugen.

Den Schmerz annehmen: affektive und effek-
tive Empathie

Demenziell verinderte Menschen sind damit
fundamental darauf angewiesen, dass ihre Betreu-
enden Schmerzen und andere belastende Symp-
tome nicht nur empathisch wahrnehmen, son-
dern sie auch anerkennen. Denn der Anfang aller
Bemithungen liegt in der Wiirdigung des Schmer-
zes selbst, das bedeutet, die Betroffenen in ihrem
Schmerz wahrzunehmen, ernst zu nehmen, vorbe-
haltlos anzunehmen® und entsprechend rasch zu
handeln. Dieser Hinweis scheint begriindet, denn
noch immer werden die Klagen von Menschen mit
Demenz, selbst wenn diese ihren Schmerz noch
verbal ausdriicken kénnen, von ihren Betreuenden
oft nicht ausreichend ernst genommen.

Damit kann Empathie als eine Schliisselkom-
petenz in der Pflege betrachtet werden. Eine empa-
thische Grundhaltung ermdéglicht den Pflegeper-
sonen gleichsam eine Perspektiveniibernahme, sie
konnen sich in einen Patienten, eine Patientin so
hineinversetzen, dass sie deren Gefiihle, deren Er-
leben und Handeln nachvollziehen konnen.

Dabei kann zwischen affektiver und kognitiver
Empathie unterschieden werden. Die affektive Per-
spektive der Empathie stellt eine voriibergehende
Identifikation mit dem (emotionalen) Erleben an-
derer dar. Nachdem hierbei zuerst die Emotionen
kommen und erst dann die Gedanken, ist dies ein
aufsteigender Vorgang. Das bedeutet, die vom Kor-
per gefiihlten Emotionen werden in einem zweiten
Schritt vom Gehirn analysiert und bewertet.s

Kognitive Empathie, also zu verstehen, was
ein anderer Mensch fiihlt und denkt und damit
die kognitive Perspektive einnehmen kénnen, be-
deutet eine willentliche Perspektiveniibernahme
mit dem Ziel, den Bezugsrahmen, die Gefiihle und
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die Gedanken anderer zu erfassen, jedoch ohne die
Gefiihle nachzuvollziehens bzw. zu tibernehmen.
Hier kommt zuerst der willkiirliche Denkakt. Erst
in einem zweiten Stadium werden Emotionen dazu
generiert. Dies ist daher ein absteigender Prozess.
Fiir Preston et al. (2007) ist das erste Stadium jenes
der Perspektiveniibernahme, erst das zweite Stadi-
um ist dann kognitive Empathie.

In der Pflege und Betreuung von demenziell
eingeschrinkten Patienten werden Pflegepersonen
hiufig primir durch affektive Empathie auf mogli-
cherweise vorhandenes Schmerzerleben aufmerk-
sam. In der Betreuung von Menschen mit Demenz
sind Pflegepersonen stets gefordert, die Bediirfnisse
der kommunikativ meist sehr eingeschriankten Pati-
enten gleichsam zu erraten und emotional zu erfas-
sen. In der Praxis zeigt sich, dass Pflegende iiber ein
besonders hohes MaR von Einfiihlungsvermogen
verfiigen. Im téglichen, oft hautnahen Kontakt mit
den demenziell verdnderten Menschen entwickeln
sie eine feine Wahrnehmung fiir Verinderungen, fiir
unkonventionelle SchmerziuRerungen und fiir un-
ausgesprochene Bediirfnisse. Im Sinne einer trans-
personalen Zuwendung nach Watson® ist die Be-
herrschung des pflegerischen Handwerks, erginzt
durch pflegerisches und medizinisches Fachwissen,
die Grundlage fiir eine empathische Pflege-Bezie-
hung. Pflege bedeutet intensive Zuwendung und Be-
ziehung. Die Qualitit dieser Zuwendungsbeziehung
hingt laut Watson von 5 Faktoren ab:

1. der moralischen Verpflichtung, die Wiirde
der Person zu schiitzen und zu achten, sodass
die Person die Bedeutung ihrer Erfahrungen
selbst bestimmen kann;

2. dem Willen und der Bereitschaft der Pflege-
kraft, die Subjektivitit der Person zu bejahen
(Ich-Du versus Ich-Es-Beziehung);

3. der Fihigkeit der Pflegekraft, die Geftihle und
innere Verfassung der Person wahrzunehmen
und genau zu erfassen; dies kann durch Ver-
haltensweisen, Worte, Kognition, Kérper-
sprache, Gefiihle, Gedanken, Sinne, Intuiti-
onen usw. geschehen;
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4. der Fihigkeit der Pflegekraft, das ,In-der-
Welt-Sein“ der Person wahrzunehmen und
eine innere Einheit mit ihr zu verspiiren. Die
Pflegekraft muss in der Lage sein, den Seins-
zustand zu erfassen und mit Hilfe unter-
schiedlichster Mittel - seien es Bewegungen,
Gesten, Blicke, Handlungen, Worte (...) darauf
einzugehen. Die Subjektivitit der Patientin
bzw. des Patienten wird dabei ebenso wertge-
schitzt wie die der Pflegekraft. Die Gemein-
samkeit gilt als moralische Grundlage der
pflegerischen Beziehung;

5. dem Bewusstsein der Pflegekraft fiir die ei-
gene Lebensgeschichte (kausale Vergangen-
heit), ihre eigenen Gefiihlserlebnisse und
ihre Erfahrungen mit den verschiedensten
Gefiihlen anderer.s

In der Pflege und Betreuung von Menschen
mit Demenz ist Empathie eine wesentliche Vor-
aussetzung. Die Qualitit einer Pflege-Beziehung
wird nicht zuletzt durch die Empathiefdhigkeit der
Pflegepersonen bestimmt. Bei Patienten mit kom-
munikativer Beeintrichtigung wie bei einer fortge-
schrittenen Demenz, ist Empathie von besonderer
Bedeutung, gilt es doch oft, gleichsam zu erahnen
oder zu entschliisseln, was die Patienten aktuell
quilt. Empathische Kompetenz, also die Fahigkeit,
(innerhalb des beruflichen Kontextes) stellvertre-
tend die Perspektive und Gefiihlswelt eines ande-
ren Menschen nachzuvollziehen und danach zu
handeln, kann somit als Teil einer professionellen
Berufsauffassung und Expertenpflege betrachtet
werden. Thre Entwicklung und Férderung muss
insofern ein Anliegen von Forschung, Lehre und
Praxis aller pflegenden Berufe sein.3+

Wihrend Empathie sich darauf beschrinkt,
die Gefiihls- und Erlebenswelt eines anderen
Menschen nachzuempfinden, besteht bei Mitge-
fiihl zusitzlich eine klare Handlungsmotivation.
Mitgefiihl wird definiert als ein tiefes Gewahrsein
des Leids eines Anderen in Verbindung mit dem
Wunsch, dieses zu lindern. In diesem Verstind-
nis ist Mitgefiihl sowohl eine Emotion (ein Gefiihl
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der Anteilnahme) als auch eine Motivation (der
Wunsch, das Leid zu lindern). Auch Goleman3®
stellt fest: ,Mitgefiihl ist (...) eine anteilneh-
mende, tiefempfundene Fiirsorge, ein Wunsch,
etwas zu tun, um das Leid des Menschen zu lin-
dern.“ In der Pflege bedeutet Mitgefiihl, die Situ-
ation eines anderen Menschen zu verstehen und
Anteil zu nehmen, ohne jedoch zwingend emotio-
nal verbunden zu sein. Zugleich besteht aber auch
eine mehr oder weniger hohe Motivation, das Lei-
den des anderen zu reduzieren. Anders als bei Mit-
leid bleibt bei Mitgefiihl die Handlungsfahigkeit
des Mitfithlenden erhalten.

In der Betreuung demenziell verdnderter Men-
schen mit herausforderndem Verhalten setzt die
Entwicklung von Mitgefiihl aber in jedem Fall
voraus zu erkennen, dass diesem Verhalten ein
Leidensdruck zugrunde liegt. Neben der empa-
thischen Voraussetzung, das Leiden eines Men-
schen mit Demenz als solches zu erkennen, be-
darf es in der Pflege und Betreuung also auch der
Fihigkeit zu tiefem Mitgefithl. Um aber Empathie
und Mitgefiithl zu entwickeln, so beschreibt Go-
leman,” sind gewisse Voraussetzungen erforder-
lich. So sind Empathie und Mitgefiihl bei starken
Stress-Reaktionen nicht moglich. Golemans® zufol-
ge setzt Empathie eine gewisse Gelassenheit und
Aufnahmebereitschaft voraus, damit das emotio-
nale Gehirn die feinen Signale eines anderen Men-
schen aufnehmen und nachahmen kann.

Strukturelle Voraussetzungen fiir optimale
Betreuung

Damit wird auch die Bedeutung entspre-
chender struktureller Voraussetzungen fiir die
Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz
deutlich. Neben den erforderlichen Qualifikati-
onen der Betreuenden ist ein bedarfsgerechter
Personalschliissel unabdingbar. Der derzeitige
Personaleinsatz in Institutionen fiir die Pflege
und Betreuung von demenziell verdnderten Men-
schen entspricht meist nicht dem tatsichlichen
Bedarf. Der Mangel an personellen und zeitlichen
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Ressourcen fiithrt zu einer permanent hohen Be-
lastung der Pflegenden. Erstrebenswert wire ein
Betreuungsverhiltnis von 1:2,4. In der Praxis be-
treut jedoch eine Pflegeperson durchschnittlich
8 bis 9 Menschen mit Demenz, manchmal auch
noch mehr. Dieses Verhiltnis steht im Wider-
spruch einer bediirfnisorientierten Betreuung.
Eine iiberlastete, unter Zeitdruck arbeitende Pfle-
geperson wird nur begrenzt in der Lage sein, die
oft subtilen Signale eines demenziell verdnderten
Menschen wahrzunehmen.

Hiufig gerdt dann das ,stérende“ Verhalten
in den Mittelpunkt der Aufmerksamkeit, die In-
terventionen der Pflegenden zielen auf die Be-
einflussung und Vermeidung dieses als stérend
empfundenen Verhaltens ab, sehr oft durch die
Verabreichung von sedierenden Psychopharma-
ka. Die zugrunde liegende Ursache des auffilligen
Verhaltens, hiufig ist es Schmerz, gerit in den
Hintergrund. Das eigentliche Leiden des Demenz-
kranken wird nicht erkannt.

Neben der professionellen Qualifikation, pfle-
gerischem Wissen und K6nnen, Empathiefahigkeit
und der grundsitzlichen Bereitschaft zu Mitgefiihl
spielen auch Spiegelneuronen eine wesentliche
Rolle in der Schmerzerkennung bei Patienten mit
Demenz. Die Gehirnforschung belegt, dass starke
Emotionen bei Beobachtenden dieselben Zentren
im Gehirn aktivieren, wie das bei eigenem Erleben
der Fall wire.» Daher erzeugt die (pflegerische)
Nihe zu schmerzgeplagten Patienten meist einen
dringenden Handlungsbedarf bei den Betreuen-
den. Diese Resonanz- und Spiegelphinomene sind
zumindest mitverantwortlich dafiir, dass sensible
Pflegepersonen oft auch bei nicht-kommunikati-
onsfihigen Patienten wahrnehmen kénnen, wenn
diese an Schmerzen oder an anderen belastenden
Symptomen leiden. Zugleich bilden die Spiegel-
nervenzellen aber auch die Grundlage fiir Empa-
thie, fiir Mitgefiihl und fiir Intuition.+

Pflegerische Titigkeiten und Fihigkeiten sind
wesentlich durch implizites Wissen geprigt. Die-
ses Wissen baut auf kognitiven Prozessen auf. Es
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wird oft auch als Erfahrungswissen bezeichnet
Implizites Wissen zeigt sich im Kénnen. Es kann
nicht vollstindig sprachlich rekonstruiert werden.
Pflegende sprechen hiufig von einem Gefiihl oder
von einer Ahnung dessen, was Patienten brauchen,
wenn diese ihre Bediirfnisse nicht mehr adiquat
duRern kénnen. Implizites Wissen tritt in zwei
Formen auf: als Ahnung und als Intuition.# Auch
wenn ausgewiesenes Hintergrundwissen und ent-
sprechende Erfahrung Voraussetzungen fiir impli-
zites Wissen darstellen, so ist dieses Wissen doch
konstitutiv fiir professionelles pflegerisches Han-
deln. In der Praxis zeigt sich immer wieder, dass
erfahrene Pflegepersonen iiber eine hohe Fihigkeit
verfiigen, jenseits sprachlicher Kommunikation zu
erfassen, worunter Patienten leiden. Diese Fihig-
keit beansprucht mehrere Systeme im Gehirn, es
erfordert entsprechendes Erfahrungswissen und
auch eine gewisse personliche Kompetenz.

Alle diese Fihigkeiten kommen jedoch nur be-
grenzt zum Tragen, wenn strukturelle Rahmenbe-
dingungen die Pflegepersonen dazu zwingen, un-
ter permanentem Zeitdruck zu arbeiten. Speziell
fiir die Menschen mit Demenz stellt die Konfronta-
tion mit einer gestressten, unter zeitlichem Druck
arbeitenden Pflegeperson eine hohe Belastung dar.
In der Betreuung von Patienten mit dementiellen
Veridnderungen sind Langsamkeit, Behutsamkeit
und strikte Orientierung an den Bediirfnissen der
Patienten wesentliche Qualititsmerkmale. Einen
demenziell beeintrichtigten Menschen unter Zeit-
druck pflegen zu miissen, bedeutet aber auch fiir
die Pflegenden ein ethisches Dilemma.

Nicht selten erfolgt die Betreuung von Men-
schen mit Demenz daher im Widerspruch zu pfle-
gerischem Berufsethos. Eine zugewandte und wahr-
nehmende Pflege hingt damit nicht zuletzt auch
von den strukturellen Rahmenbedingungen ab.

Im Sinne einer mutuellen Beeinflussung rea-
gieren Menschen mit Demenz sehr sensibel auf
emotionale Belastungen ihrer Umgebung. Sie
konnen sie nicht verstehen, aber in Resonanz
mit ihren belasteten Betreuenden zeigen sie ih-
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rerseits Belastungsreaktionen wie etwa Unruhe,
herausforderndes Verhalten oder Aggression. De-
menziell erkrankte Menschen sind in besonderer
Weise auf ein verldssliches Umfeld und auf eine
kompetente Betreuung angewiesen. Sie brauchen
qualifizierte Pflegende, die in der Lage sind, ihre
Schmerzen wahrzunehmen, auch wenn sie nicht
mehr verstindlich mitgeteilt werden kénnen. Da-
mit kommt der Pflege eine Schliisselrolle in der
Schmerztherapie bei demenziell verdnderten Pati-
enten zu. Um mogliche Schmerzen Demenzkran-
ker moglichst frithzeitig wahrzunehmen, braucht
es daher nicht nur eine entsprechende fachliche
Kompetenz der Betreuenden, sondern ebenso ein
hohes MaR an Empathiefihigkeit, Mitgefiihl und
oft auch Intuition.

Im Wissen, dass bei Menschen mit Demenz
selbst bei starken Schmerzen, die sonst bekann-
ten Schmerzzeichen fehlen kénnen, muss ein um-
fassendes und regelmiRiges Schmerzassessment
bei demenziell eingeschrankten Patienten als Ver-
pflichtung gelten. Eine fortgeschrittene Demenz
fithrt dazu, dass die Betroffenen ihrem Schmerz
hilflos ausgeliefert sind, wenn ihre Betreuenden
diesen Schmerz nicht wahrnehmen. Das macht
sie in besonderer Weise verletzlich und schutz-
bediirftig. Die Menschenrechtsorganisation Hu-
man Rights Watch hat bereits 2009 festgestellt:
“The poor availability of pain treatment is both
perplexing and inexcusable.“# Der Zugang zu
Schmerztherapie gilt als ein Menschenrecht, und
es besteht damit eine ethische Verpflichtung, die
Schmerzen von Menschen mit Demenz ebenso ef-
fektiv zu behandeln, wie jene von kognitiv nicht
beeintrichtigen Patienten.
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Schwerpunkt

Begleitung sterbender

Demenzkranker aus

pflegespezifischer Sicht

Guiding the Dying Patient with Dementia: the Caregiver's View

Zusammenfassung

Pflege und Begleitung sterbender Menschen,
die an einer dementiellen Erkrankung leiden, stel-
len An- und Zugehorige, aber auch das begleitende
Team vor besondere Herausforderungen. Pflegeper-
sonen arbeiten immer im Spannungsfeld zwischen
Standards und Leitlinien und der gelebten Pflege-
praxis in der Begegnung mit Menschen und ihren
Bediirfnissen. Es werden strukturelle Rahmenbe-
dingungen, Denkmodelle und Pflegekonzepte auf-
gezeigt, die einen bedarfsgerechten Zugang in der
Pflege und Betreuung sterbender, dementer Men-
schen ermdglichen. Entlang von Praxisbeispielen
werden Qualititen beschrieben, die helfen, Bediirf-
nisse zu erfassen und Pflegepersonen zu befihigen,
Menschen in der letzten Lebenszeit zu begleiten -
mit oder ohne der Diagnose Demenz.

Schliisselworter: Pflege im ,Hier und Jetzt",
Bezugspflege, Verstehende Diagnostik, Beglei-
tung als Kontinuum, Intuition

Abstract

End-of-life care and assistance of people who
suffer from dementia are challenging for relatives
as well as for professional caregivers. Dealing with
guidelines, standards and the personal needs of the
individuals will possibly lead to tensions. We want
to show structural conditions, hypotheses and care
concepts that enable suitable end-of-life care for
people who suffer from dementia. Practical exam-
ples will be used to describe caregivers expertise to
help define peoples’ needs and to accompany them
adequately during the last part of their life with or
without the diagnosis of dementia.

Keywords: care in the "here and now",
primary nursing, understanding diagnosis,
companionship as a continuum, intuition
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Einleitung

Menschen, die im Sterben liegen oder unheil-
bar krank sind, haben in besonderer Weise An-
spruch auf die Zuwendung ihrer Mitmenschen
und die Solidaritit der Gesellschaft, weil sie hilf-
los und verletzlich sind. Der Auftrag zur Minde-
rung von Leid ist ein wichtiges Element der Fiir-
sorge am Lebensende.!

JAuch  wenn ich demenzkrank werde
bin ich immer noch ein Mensch mit Gefiihlen, die erst
sterben, wenn ich sterbe

Diese Zeile aus einem Gedicht beschreibt auf
kurze und prignante Weise den erhofften und er-
wiinschten Umgang eines Menschen, der sich damit
beschiftigt, demenzkrank zu werden oder zu sein.

Die Personlichkeit eines Menschen verschwin-
det nicht durch die Krankheit. Sie wird oft nur auf
neuen Wegen erreicht und zeigt sich auf andere
Weise.

In der Pflege und Betreuung dementiell er-
krankter Menschen, vor allem am Ende ihres Le-
bensweges, geraten sowohl professionelle Pflege-
krifte als auch Angehoérige oft und schnell an ihre
Grenzen. Der Wunsch der Pflege nach Struktur und
dem Bediirfnis, sich am Erlernten festzuhalten,
widerspricht in manchen Situationen jedoch dem
Bediirfnis des Menschen, als einzigartiges Indivi-
duum wahrgenommen und behandelt zu werden.

Pflege im ,Hier und Jetzt"

Voraussetzung fiir die notwendige Bezie-
hungsarbeit zwischen dem Kunden/Bewohner|
Patienten ist ein funktionierendes Bezugspfle-
gesystem. Die Arbeitsorganisationsform der Be-
zugspflege ist an das amerikanische Pflegesystem
Primary Nursing (PN) nach Marie Manthey? ange-
lehnt. Im Rahmen der Bezugspflege werden Ar-
beitsabldufe geregelt und Verantwortlichkeiten
festgelegt. Bezugspflege ist eine patientenorien-
tierte Organisationsform.+ Das arbeitsorganisie-
rende Element ist der Patient.s

Wie bereits beschrieben sind Pflege- und Be-
treuungspersonen in ihrem tédglichen Tun zumeist
darauf angewiesen, sich an theoretischen Denkmo-
dellen zu orientieren. Diese Pflegetheorien (Pflege-
modelle) kénnen jedoch nur einen Teil der Arbeit
mit dementiell erkrankten und sterbenden Men-
schen unterstiitzen.

Aus diesem Grund ist es notwendig, deduk-
tive Konzepte oder Methoden fiir den Umgang mit
der erwihnten Personengruppe zu denken und zu
implementieren. Ein Ansatz ist die professionelle
Pflege in der Bewiltigung des ,,Hier und Jetzt“ des
erkrankten Menschen.

Die Pflege und die Dokumentation der Pflege
bedeuten demzufolge nicht das Abarbeiten und
Abfragen von Lebensgeschichten und Dokumenta-

Prinzipien der Bewaltigung des , Hier und Jetzt"

Y

Pflegemodell
(Essenz)

ADbb. 1: Prinzipien der Bewiltigung des ,,Hier und Jetzt“®
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tion dieser in Form von Biographiebégen und Aus-

fiillen formaler Anforderungen, sondern:

1. Information und Beratung der Menschen, fiir
die wir die Fiirsorge {ibernehmen

2. Begleitung (emotional, empathisch, organisa-
torisch, durch Intervention)

3. Partizipatives Handeln im Sinne der Bedarfe
und Bediirfnisse des demenzkranken, ster-
benden Menschen
Nur wenn Pflegende und Angehorige die

Wiinsche und Mitteilungen des Betroffenen diffe-

renziert einschitzen, koénnen sie ihm bestimmte

Unterstiitzungsleistungen geben und ihm die

Moglichkeiten selbstbestimmten oder bediirfnis-

gerechten Verhaltens er6ffnen.”

Als Grundlage zu den praktizierten Pflege-
modellen nach Krohwinkel und Orem sowie dem
Bemiihen, das ,Hier und Jetzt“ und die nahe oder
auch ferne Zukunft des Betroffenen gemeinsam
zu meistern, kommt der Grundhaltung der Pflege-
und Betreuungspersonen eine essentielle Bedeu-
tung hinzu. Die professionelle Haltung Pflegender
im Umgang mit kognitiv eingeschrinkten und|
oder sterbenden Menschen ist durch ,radikale Be-
troffenenorientierung” gekennzeichnet. In der
Palliative Care lassen sich einige Orientierungen
bilden,?® denen unter anderem auch die ,radikale
Betroffenenorientierung“ zuzordnen ist.

,Meine Autonomie hingt dann offensichtlich da-
von ab, dass es sorgende Andere gibt, die mich verste-
hen wollen, sich mit mir verstindigen konnen, meine
Interessen, meinen mutmaglichen Willen zur Geltung
bringen wollen.

Heller und Knipping haben den Begriff der
radikalen Betroffenenorientierung wir folgt defi-
niert: ,Radikales Interesse und Mitleidenschaft,
Orientierung an den AuRerungen und Wiinschen,
dem Lebenslauf und der Lebensgeschichte bilden
den Ausgang allen Bemiihens.“

Ausschlieglich durch diese Grundhaltung kann
Menschen die aufgrund der kognitiven Einschrin-
kungen auf die Solidaritdt und Verantwortung an-
derer angewiesen sind, wiirde- und respektvolle Hil-
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festellung angeboten und geleistet werden. Durch
geforderte Selbstbestimmung und in Organisati-
onen implementierte Prozesse, die dem Willen oder
vermeintlichen Willen des demenzkranken Men-
schen gerecht werden, ist es méglich, fiir den Betrof-
fenen qualititsvolle Pflege und Betreuung zu leisten.

Die Wiirde des einzelnen Individuums ist un-
antastbar und muss speziell bei kognitiv einge-
schriankten Menschen, bedingt durch die erhshte
Verletzlichkeit, Hilf- und Wehrlosigkeit, um jeden
Preis gewahrt werden.

Zeit in der Pflege

Um radikale
gewihrleisten, bedarf es entsprechender Res-

Betroffenenorientierung zu

sourcen. Finerseits ist die Qualifikation und
Qualifizierung der Mitarbeiter von Relevanz, an-
dererseits ist aber auch der Faktor ,,Zeit“ von enor-
mer Bedeutung. In den meisten Pflegeangeboten
in Osterreich wird lediglich die Zeit finanziert, die
sich mit unmittelbarer Pflege beschiftigt. Zuwen-
dung, Nihe, validierende Mafnahmen, Geduld
und Flexibilitit sind Leistungen, die im osterrei-
chischen Gesundheitssystem nur mangelhaft bis
gar nicht finanziert werden.

Der Zusammenhang zum Zeitmangel ist in der
Long-term Care Insurance [LTC(I)]* wie folgt be-
griindet:

Von zentraler Bedeutung sind in den gesamten
Ergebnissen die 6ffentliche Mittel je nach Prozenten
des Bruttosozialproduktes, der Personalschliissel,
die gewihlte Organisationsform mit dem ihr zu-
geordnetem Pflegesystem, die Qualifikation des
Pflegepersonals und die Pflegebediirftigkeit des
Bewohners/Kunden/Patienten. Schweden bringt die
meisten Mittel fiir die LTC(I) auf und damit auch die
héchste Personalbesetzung. Osterreich organisiert
die Mittel wie Schweden iiber die Steuern, liegt aber
mit dem Personalschliissel wesentlich niedriger als
Schweden.” Dies bedeutet, dass nicht nur die Finan-
zierung der eigentlichen Pflegeleistung, sondern
auch die Quantitit des eingesetzten Pflegepersonals
den Anforderungen an ,radikale Betroffenenorien-
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tierung“ nur schwer gerecht werden kann.

Was die Qualifikation der Mitarbeiter betrifft,
um mit demenzkranken Sterbenden ihren Be-
diirfnissen entsprechend professionell vorgehen
zu konnen, ist in den meisten Organisationen
ebenfalls noch Handlungsbedarf. Zwar existieren
bereits einige Fort- und Weiterbildungsangebote
zum Thema ,,Umgang mit Demenz“ und ,,Hospiz
und Palliativ Care“, der Durchdringungsgrad bei
den Mitarbeitern ist aufgrund der hohen Fluktua-
tion und der Ressourcenfrage im Pflegebereich je-
doch noch nicht entsprechend gegeben.

Somit ergibt sich ein weiteres Handlungsfeld:

Fachwissen/ Qualifikation von Mitarbeitern

Damit Pflegepersonen nicht aufgrund der
komplexen Situation der Betreuung von de-
menzkranken und sterbenden Menschen schnell
an ihre Grenzen stofen, ist die Vermittlung von
Fachwissen zu den beiden Themen einerseits fiir
den Betroffenen wichtig, insbesondere sind es die
Mitarbeiter selbst, die entsprechende Hilfestel-
lung in der Pflege brauchen. Fachwissen bedeu-
tet, die Fihigkeit, berufstypische Aufgaben den
theoretischen Anforderungen entsprechend ei-
genverantwortlich und selbstindig durchzufiih-
ren. Aber nicht nur die Fachkompetenz, auch die
Methodenkompetenz, Sozial- und Selbstkompe-
tenz der Pflegenden sind wesentliche Bausteine in
der professionellen Pflege demenzkranker Ster-
bender. Erst durch die Entwicklung und Férde-
rung dieser Kompetenzen gelingt es, Pflegenden
die Sensibilitit und Achtsamkeit fiir die Kunden|
Bewohner/[Patienten aufzubringen. Hier haben
Organisationen entsprechende Moglichkeiten
fur ihre Mitarbeiter anzubieten, um qualitits-
volle und nachhaltige Pflege der Betroffenen zu
gewihrleisten. Da aber nicht allen Bedarfen und
Bediirfnissen von sterbenden Menschen mit De-
menz von einer Berufsgruppe alleine erfiillt und
befriedigt werden koénnen, braucht es multipro-
fessionelle Teams.
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Multiprofessionelles Team

Ohne multiprofessionelle Zusammenarbeit ist
die Abdeckung der Bedarfe und Bediirfnisse de-
mentiell erkrankter, sterbender Menschen nicht
moglich. Nur durch das gemeinschaftlich agie-
rende Team der Mitarbeiter der Pflege, der behan-
delnden Arzte, der Palliativmediziner, Hospiz- und
Palliativteams ist es moglich, die Einmaligkeit und
Einzigartigkeit des Betroffenen zu erhalten und
qualititsvoll sowie ressourcenoptimiert professio-
nell zu pflegen und zu betreuen.

Die multiprofessionelle Zusammenarbeit be-
ginnt bei der Erhebung des mutmaglichen Willens
des Betroffenen, sofern keine Patientenverfiigung
oder Vorsorgevollmacht vorliegt und das Stellen
eines Sachwalterantrages nicht mehr méglich oder
nicht zielfithrend ist. Um diesen zu erheben, emp-
fiehlt es sich, auf frithere AuRerungen verbal und|
oder non-verbal des Betroffenen zuriickzugreifen.
Der Entscheidung zur Anderung der Therapie von
kurativ in palliativ muss eine Diskussion aller Be-
handelnden - Arzte, Pflege, fallweise Palliativteam,
Seelsorger, Therapeuten, usw. - sowie ein Gesprich
mit den Angehdrigen vorausgehen.s Der Zuzug
eines Ethikkomitees ist in hochkomplexen Betreu-
ungssituationen und Problematiken bei der Ent-
scheidungsfindung in jedem Fall anzuraten.

Weiters sind mobile Hospiz- und Palliativteams
eine unschitzbare Bereicherung in der Betreuung
betroffener Demenzkranker. Durch die Expertise
der genannten Teams in Bezug auf Schmerzthera-
pie, Symptomkontrolle und psychosoziale Betreu-
ung kénnen Pflegepersonen und Angehorige vor-
ort in ihrem Tun entlastet und unterstiitzt werden.

Die Ressource ,,Zeit haben“ ist durch die Einbin-
dung und Leistung ehrenamtlicher Mitarbeiter in
das Betreuungsteam gewihrleistbar und zu nutzen.
Es empfiehlt sich allerdings beim Einsatz von ehr-
enamtlichen Mitarbeitern, danach zu trachten, dass
diese vorab entsprechende Schulungen zu den The-
men Demenz und Sterbebegleitung erhalten haben.

Wie bereits angefiihrt, sind strukturelle Rah-
menbedingungen und Fachwissen in Bezug auf die
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Erkrankung Demenz und die Symptomkontrolle
und -linderung bei sterbenden Menschen eine ab-
solute Voraussetzung. Hinzu kommt die ebenfalls
notwendige Haltung der Pflegenden und begleiten-
den Personen, die durch die angefiihrten Fallbei-
spiele deutlich und nachvollziehbar wird.

Menschsein in der Begegnung

Fachwissen um Demenzstadien, Validation,
Multimorbiditit, Pflegediagnosen, Palliativpflege
etc. sind wichtig und geben den Rahmen, der pro-
fessionelle Pflege ermdglicht. Zeit in der Pflege ist
eine elementare Ressource und wird umso wich-
tiger, je weniger verbale Kommunikation méglich
ist. Das alles ermdglicht Pflege und leitet Pfle-
gende - begriindet und evidenzbasiert. Aber wenn
sie die Liebe nicht hdtten, wdren sie nichts, sagt das
Hohelied der Liebe in der Bibel.# In Anlehnung
daran mochte ich formulieren, wenn Pflegeper-
sonen nicht als Menschen spiirbar bleiben, dann
wird Begleitung im Sterben rein handlungsori-
entiert: Menschen fiihlen sich dann als Menschen
nicht mehr angenommen.

Fall Frau N.

Mann und Sohn stehen neben ihrem Bett, als
ich ihr zum ersten Mal begegne. Ich begriife die
Patientin, stelle mich vor und beriihre vorsichtig
ihre nicht geschwollene Hand, wihrend ich erklire,
dass ich gekommen bin, weil die Hausérztin mich
um Unterstiitzung gebeten hat. Thre Augen schau-
en scheinbar an mir vorbei ins Leere. Ich bleibe ihr
zugewandt, in Ruhe, selbst ankommend im ,Hier
und Jetzt“. Lange, sehr lange bewegt sich scheinbar
nichts, auRer dass meine Hand hinaufgeglitten ist
zu ihrer Schulter. Doch dann nehme ich wahr, dass
sich ein feiner Schleier hebt, der ihre himmelblaue
Iris zu verdecken schien. Wir schauen uns an, bis
ihr Mann sagt, ,,Sie kann nicht antworten, sie ant-
wortet schon lange nicht mehr.“ Da beriihre ich ihre
Schulter intensiver und antwortete ihm, ,,Jhre Frau
weiR, dass ich da bin.“ Im selben Augenblick durfte
ich wahrnehmen, wie sich ihr Schultergiirtel ent-

Imago Hominis - Band 23 - Heft 2/3

spannte. Es ist nicht wichtig, ob sie weif, wer ich
bin. Wichtig ist, wir sind uns begegnet als Karin und
Frau Nanni. Sie konnte sich entspannen in dieser
Begegnung. In diesem Augenblick ist ,Beziehung“
entstanden - wir haben uns ,,aufeinander bezogen®.
Es beriihrt mich immer, wenn diese Begegnungen
von Mensch zu Mensch entstehen, bei demenzkran-
ken Menschen bekommt es fiir mich aber den hohen
Wert von etwas ganz Besonderem. Ich weiR, dass ich
mich tdglich, manchmal stiindlich darum bemiihen
muss, da es nur jetzt im ,,Hier und Jetzt“ eine Wich-
tigkeit hat fiir demenzkranke, sterbende Menschen.
Und ich bin tiberzeugt: Nicht nur fiir diese.
Wihrend ich anschliefend mit Gatten und
Sohn spreche, bleibt auch Frau N. in meinem
Blickfeld, meine Stimme bleibt unaufgeregt und
ich spreche etwas verlangsamt, weil Frau N. mitim
Gesprich ist, selbst wenn sie sich nicht beteiligt.
Diese Gespridche benétigen meine emotionale und
praktische Prasenz.s Ich bin als Karin emotional an-
wesend, ich spiire in mir als Resonanzkdrper, was
sich verdndert. Meine Sinne sind hellwach und ich
beriihre kérperlich, d. h. meine Hand bleibt ganz
leicht in Kontakt, solange ich keine Abwehr spiire.
Meine Hand bleibt auch dieses Mal auf Frau N.'s
Schulter liegen, und wenn wir von ihr sprechen,
sehe ich sie an und verstirke meine Berithrung -
eine fragende, sprechende, beseelte Hand, die in die-
sem Gesprich den Kontakt aufrecht hilt. Frau Ro-
sas Schulter bleibt entspannt, die Augenlider
flattern manchmal, ab und zu wird ihre Atmung
etwas schneller und einmal vermeine ich, eine
kleine Nachdenkfalte zwischen den Augenbrauen
zu entdecken. Gegen Ende des Gespriches strei-
chelt Herr N. spontan das Gesicht seiner Frau, weil
ihn die Trauer iiber das bevorstehende Sterben be-
rithrt, und ich trete einen Schritt zurtick.
Begleitung braucht Kontinuum? ganz besonders
bei demenzkranken Menschen. Dieses Kontinu-
um kann nur entstehen, wenn es Bezugspflege-
personen gibt. Ich wusste, dass ich das nicht sein
konnte. Und dies war auch nicht erforderlich.
Frau N. lebte schon lange in einem Pflegeheim und
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trotzdem blieb Hauptbezugsperson der Gatte, der
dies durch seine sehr verbindliche Unterstiitzung
und Begleitung ermdglichte. Sehr oft sind es An-
und Zugehdrige, die durch langjihrige Verbunden-
heit die hochste Kompetenz besitzen, um wahrzu-
nehmen, was benétigt wird. Dann gilt es primair,
diese zu unterstiitzen. Mein Besuch bei Frau N. war
von Fragen und Beratung geprigt, aber zwischen-
durch gab es auch lange Zeiten, in denen niemand
ein Wort sprach, Zeiten, in denen wir sehr prisent
im Raum waren, ohne etwas zu wollen. Susanne
Krinzle® nennt es Aufmerksame Absichtslosigkeit,
Alfred Holler Daseins-Pflege.”

,Es macht hilflos, etwas einfach anzunehmen und
sein zu lassen. Und doch ist es wichtig, einfach da zu
sein, zu sehen, zu fiihlen, anzuerkennen und ins Herz
zu schlieRen. Bediirfnisse eines sterbenden Menschen
beschriinken sich nicht nur auf korperliche Bediirfnisse.
Dariiber hinaus gibt es ein tiefes Bediirfnis des Menschen
in seiner Befindlichkeit vollkommen und tief wahrge-
nommen zu werden. Und hier kommt die Qualitdt der
Priisenz zu tragen. Gerade in der letzten Lebenszeit zie-
hen sich Menschen hdufig auf das Wesentliche zuriick.
Es ist die Atmosphiire, die wir schaffen, der Raum, den
wir erwartungsvoll offnen, die eine gute Sterbebeglei-
tung ausmachen. >

Da-Sein ermdglicht ein Wahrnehmen tiber of-
fensichtliches Wissen und messbare Parameter hi-
naus. Es fordert mich als Mensch und als Fachkraft.

Schwierige Entscheidungen waren in den letz-
ten Wochen gemeinsam mit der Hausérztin immer
wieder neu zu treffen gewesen. Braucht Frau N.
nicht doch parenterale Erndhrung, wenn sie sehr
wenig isst? Wie viel Fliissigkeit tut ihr gut? Soll sie
umgelagert werden? Ist ein Krankenhausaufent-
halt noch sinnvoll? Entscheidungen, die medizi-
nisch/pflegerisch zu treffen waren bzw. den mut-
maflichen Willen von Frau N. beriicksichtigen.
Auch mir werden diese Fragen von Herrn N. und
seinem Sohn gestellt aus liebender Sorge, nichts
zu versiumen. Der Mann meint: ,,Schon zwei Mal
sagte die Hausirztin uns, sie ist sterbend, und
dann hat sie sich doch wieder erholt, und es gab
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wieder eine gute Zeit des Weiterlebens. Wie kann
ich sicher sein, dass sie bald sterben wird?“ Sicher
sein kénnen wir nie, wohin das Leben sich entwi-
ckelt, korperliche Anzeichen sind Hinweise, aber
auch nicht mehr. Begleitung ist daher ein Weg fiir
Angehorige und das multiprofessionelle Team,
nicht wissend, was morgen sein wird. Es braucht
die Bereitschaft, tiglich/manchmal stiindlich neu
zu entscheiden, was jetzt gut zu tun oder besser zu
lassen ist. Bei meinem Besuch gibt es tatsdchlich
ynichts“ zu tun. Frau N. liegt gut, sichtlich ent-
spannt, und wir diirfen annehmen: schmerzfrei. So
entscheiden wir in Absprache mit dem Pflegeteam,
die Intimpflege spiter durchzufiithren und sie jetzt
nicht umzulagern.

Manchmal frage ich Bezugs(pflege)personen
nach ihrem Bauchgefiihl, ob diese oder jene Ent-
scheidung sich gut anfiihlt, und oft kommt die
Antwort ,Ich kann’s nicht sagen“. Diese Frage,
plotzlich gestellt, fithrt zu unsicheren Antworten,
denn

JIntuition braucht nach der Beschiftigung mit
einem Problem eine Phase der Ruhe, in der sich Infor-
mationen unbewusst sortieren konnen. Danach treten
hdufig neue Informationen als Aha-Erlebnis ins Be-
wusstsein mit denen weitergearbeitet werden kann.”
(Sechser E.)»

Diesen Freiraum schwerkranken Menschen,
Angehoérigen und mir selbst zu erméglichen, fithrt
dazu, dass wir auf ein Erfahrungswissen (Intuiti-
on) zuriickgreifen kénnen, wie es auch im Pflege-
konzept der Maeutik® zu finden ist. Ich frage auch
Herrn N., ob er zuversichtlich sei, dass seine Frau
auch dieses Mal wieder zu Kriften kommen werde,
wenn wir sie sehr gut unterstiitzen. Als er mir eine
rasche Antwort geben will, deute ich ihm sich Zeit
zu nehmen. Wir schweigen lange, und dann weint
er. Er hatte an feinen Verdnderungen bemerkt, dass
die Situation dieses Mal eine andere war. Und er
sollte Recht behalten. Frau N stirbt am nichsten
Tag und wurde auch nicht mehr umgelagert.

Nicht immer kénnen Begleitungen in den letz-
ten Tagen in einer Ruhe stattfinden, die wenige
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Interventionen braucht. Auch sehr alte Menschen
leiden in den letzten Lebenstagen an vielfiltigen
Beschwerden wie Schmerzen, Atemnot und
vielem mehr. Da die verbale Kommunikation sehr
oft eingeschrinkt ist, bekommt die Fremdein-
schitzung eine hohe Bedeutung. Verstehende Dia-
gnostik mit ihren Fragen ,Was passiert in welcher
Situation?*, ,Wobei tritt ein Verhalten auf ?, ,Wie
haufig tritt es auf 2, ,Wie stark ist ein Verhalten?“
helfen, Symptome zu interpretieren. Aber auch
multiprofessionelle Teams (More heads are bet-
ter than one) kommen hier immer wieder an ihre
Grenzen. Es braucht einen multifaktoriellen Zu-
gang, der An- und Zugehorige miteinbezieht, und
auch dieser kann insuffizient sein.

Fall Herr F.

Er lehrte uns dies, und ich denke mit Demut
bis heute an ihn. Er lebte zuhause in seiner grofen
Familie. 88 Jahre seines Lebens hatte er in diesem
Haus verbracht. Seine Frau war schon viele Jahre
tot, aber Kinder, Schwiegerkinder, Enkel und Uren-
kelinnen gehorten zu seinem Lebensumfeld. Men-
schen starben seit Generationen zuhause, und so
sollte es auch fiir ihn ermdglicht werden. Aber seine
Unruhe verlief ihn nur fiir wenige Stunden am Tag,
und seine Angehérigen und das begleitende Team
brachte sie an die Grenze des Tragbaren. Wir haben
alle erdenklichen pflegerischen, medizinischen,
psychosozialen und priesterlichen Fachkompe-
tenzen zu Rate gezogen, lebensgeschichtliche Er-
eignisse mit einbezogen, bis wir uns keinen Rat
mehr wussten und mit den An- und Zugehdérigen
ausgehalten haben, dass er nach Stunden der Ruhe
immer wieder und immer wieder aufgestanden ist,
obwohl er dies kaum mehr konnte, um dann wie-
der erschopft in sein Bett zu sinken, bevor er erneut
sich aufgerichtet hat. Er bewegte sich gleichzeitig
in verschiedenen Welten und Lebenszeiten - und
wir mit ihm. Manchmal schien ich seine leibliche
Schwester zu sein, die bereits tot war. Dann sprach
er zu mir als seine Tochter. Manchmal sprach er
iiber seine Milchkiihe in der Vergangenheit, dann
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wieder wollte er melken gehen. Manchmal wusste
er, dass ich Krankenschwester bin, und manchmal
streifte mich sein Blick wie aus einer anderen Welt.
Wir waren, wer wir waren. Wir gehorten zu sei-
ner Welt oder auch nicht. Wir reagierten auf seine
dringende Suche oder auf ein freudiges Erstaunen
und seufzten tief erleichtert - oft mit ihm, wenn er
wieder gut gebettet zur Ruhe kam. In den letzten
Stunden seines Lebens kam er zur Ruhe und atmete
leise sein Leben aus. Auch das ist Begleitung. Und
ich weig, dass das eine oder andere in seinem Her-
zen ankam von unseren Bemithungen um ihn, und

... er hat auch mich be-wegt.

Zusammenfassung

Pflegende, die Pflegeziele und Pline auflésen
kénnen hin zu einer Grundhaltung der ,Radikalen
Betroffenenorientierung®, Pflegende, denen es
gelingt, Pflege im ,,Hier und Jetzt“ zu gestalten,
die Fachkompetenz besitzen, aber als Menschen
beriihrbar bleiben, erméglichen es, pflegebediirf-
tigen Menschen und deren An- und Zugehérigen
in schwierigen Lebens- und Pflegesituationen
Vertrauen zu fassen sowie Begleitung und Pflege
zuzulassen.

Pflege und Betreuung demenzkranker, ster-
bender Menschen bedarf eines komplexen Settings
und benétigt Wissen und professionelles Handeln.
Emotionale und praktische Prisenz, fragende,
sprechende, beseelte Hinde, aufmerksame Ab-
sichtslosigkeit und Da-Sein sind Faktoren, die un-
terstiitzend in der Begleitung und Pflege bis zuletzt
wirksam werden und Zuwendung, Beziehung und
Liebe erméglichen. Menschen, die an dementiellen
Krankheitsbildern leiden, lehren uns insbesondere
diese zutiefst menschliche Fachkompetenz.

Sie selbst benétigen diese hospizliche Hal-
tung oft schon lange, bevor es tatsichlich aufs
Sterben zugeht, denn ,Die Person sickert Tropfen
fiir Tropfen aus der Person heraus.“ (Arno Geiger) d. h.
es gehen viele schmerzhafte Abschiede, nimlich
psychische, physische und soziale Verluste dem
letzten Abschied voraus.
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Sterben anzuerkennen ist aber fiir alle Men-
schen unabhingig von ihrer Erkrankung ein (hoch)
emotionaler Prozess, der ein Verstehen oft iiber-
steigt und Begleitung benotigt. Daher ist das Ster-
ben dementer Menschen integriert zu sehen in dem
iibergreifenden Thema der hospizlichen Lebens-
und Sterbebegleitung. Denn jede Diagnose benoti-
gt auch Fachkompetenz, und fiir Pflegebediirftige
und Pflegende ist Beziehung (Bezugspflege) immer
hilfreich. Christian Morgenstern verdichtet in sei-
nem Gedicht, was gemeint ist:

JJetzt bist du da, dann bist du dort,

Jetzt bist du nah, dann bist du fort.

Kannst du's fassen?

Und iiber eine Zeit

gehen wir beide in die Ewigkeit

dahin - dorthin. Und was blieb?...

Komm, schliefl die Augen, und hab mich lieb!“

Christian Morgenstern
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Schwerpunkt ¢ Demenz als ethische Herausforderung 11

Einleitung

Da die Pflegerealitit auch das Problem der Gewalt
gegen alte Menschen einschlieft, diirfen Pflegeper-
sonen den Kopf nicht in den Sand stecken und so tun,
als gibe es so etwas in ithrem Arbeitsbereich nicht.

Der Gewaltbegriff ist kein klarer, einhellig und
eindeutig definierter Terminus. Gewalt gegen alte
Menschen mit und ohne neurokognitive Beein-
trichtigung (Demenz) kann in einem institutio-
nellen Rahmen ebenso wie in der eigenen Woh-
nung stattfinden. Sie kann von professionellen
Pflegepersonen, von Angehorigen, Nachbarn,
Amtspersonen, aber auch von anderen alten Men-
schen ausgeiibt werden. Gewalt kénnen Betrof-
fene direkt durch eine bestimmte Person, indirekt
durch organisatorische Rahmenbedingungen einer
Institution oder durch die Gesellschaft erfahren.
Der Begriff umfasst ein weites Spektrum von Hal-
tungen und Verhaltensweisen, die die Wiirde des
alten Menschen missachten und ihm korperlichen
oder seelischen Schaden zufiigen. Im Rahmen die-
ser Arbeit soll nur ein Teilaspekt besprochen wer-
den, nimlich die Gewalt an alten Menschen mit
neurokognitiven Erkrankungen im intramuralen
Bereich. Hierzu ist es zunichst nétig, verschiedene
Sichtweisen des Gewaltbegriffs zu erldutern.
(WHO)
definiert Gewalt in der Toronto-Deklaration 2002

Die  Weltgesundheitsorganisation

wie folgt: ,Elder Abuse is a single or repeated act,
or lack of appropriate action, occurring within any
relationship where there is an expectation of trust
which causes harm or distress to an older person.™

Damit wird ein besonderer Aspekt ins Spiel ge-
bracht: ndmlich die Enttduschung der Erwartung,
dem Gegeniiber vertrauen zu konnen (,er wird
sich um mich kiitmmern, mich versorgen®); dies
macht das Gewalterlebnis fiir die Betroffenen noch
schwerwiegender. Die Definition bezieht sich im-
plizit auf Pflegebediirftige und grenzt damit ande-
re Gewaltakte, z. B. Raubiiberfille im 6ffentlichen
Raum, aus. Abschliefend hilt die Deklaration fest,
dass es sich bei Gewalt gegen alte Menschen um
eine klare Verletzung der Menschenrechte handelt.?
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Unterscheidung nach Hirsch

Rolf Dieter Hirsch greift die von Johan Gal-
tung® entwickelte Unterscheidung zwischen di-
rekter, struktureller und kultureller Gewalt auf
und bezieht sie auf alte Menschen. Wie Galtung
versteht auch Hirsch unter Gewalt ,[jledes Han-
deln, welches potentiell realisierbare grundlegende
menschliche Bediirfnisse (Uberleben, Wohlbefin-
den, Entwicklungsmoglichkeit, Identitit und Frei-
heit) durch personelle, strukturelle oder kulturelle
Determinanten beeintrichtigt, einschrinkt oder
deren Befriedigung verhindert.“

Hier liegt der Fokus also auf der Nichterfiillung
von Bediirfnissen. Viele gewalttitige Handlungen
bestehen auch in Unterlassungen, z. B. Anstellung
von zu wenig Personal, Vorenthalten von Medika-
menten oder Nahrung.

Ein Mensch kann auf einen anderen in vielfil-
tiger Form Gewalt ausiiben. Eine umfassende, aber
auch praktikable Untergliederung stammt von
Josef Horl und Reingard Spannring.s Professionelle
Pflegepersonen kénnen demnach folgende Formen
von Gewalt gegen iltere Menschen ausiiben:

o ,Gewalt durch aktives Tun“: wie korperliche
Misshandlung; psychische Misshandlung und
Verletzungen der Seele; finanzielle Ausbeu-
tung oder Einschrinkung des freien Willens.

* Vernachlissigung durch aktive oder passive
Unterlassung von Handlungen bzw. durch

(Alleinlassen,
Isolierung; beharrliches Schweigen).®

psychische Hintansetzung

Gewalt im Rahmen der prinzipienorientierten
Ethik von Beauchamp und Childress:’

Vorbemerkungen

Das Modell ,Principles of Biomedical Ethics®
von Beauchamp und Childress wurde erstmals 1977
verdffentlicht und seither laufend weiter bearbei-
tet. Die letzte Ausgabe erschien 2013. Die Anwen-
dung der klassischen ethischen Theorien® auf kon-
krete medizinethische Fragen ist - wie die Autoren
feststellen - oft problematisch. So stoft z. B. die
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Demenzforschung an ihre Grenzen, weil Personen
mit fortgeschrittener Demenz nicht mehr einwil-
ligungsfihig sind. Menschen aber ohne ihre Ein-
willigung zu Studienteilnehmern zu machen, wire
eindeutig unmoralisch.

Beauchamp und Childress definieren mit ihren
vier Prinzipien gleichsam ein Rohgeriist, das als
Basis fiir ethische Beurteilungen dienen soll. Die
vier Prinzipien lauten:

* Prinzip des Respekts vor der Selbstbestim-
mung (Principle of Respect for Autonomy)?

¢ Prinzip des Nichtschadens (Principle of
Nonmaleficence)*

e Prinzip des Wohltuns (Principle of
Beneficence)"

e Prinzip der Gerechtigkeit (Principle of
Justice)®

Das Thema Gewalt am Patienten mit Demenz
im professionellen Pflegealltag soll im Folgenden
in die Prinzipien von Beauchamp und Childress
eingebettet werden.

Prinzip des Respekts vor Selbstbestimmung™

Der Respekt vor Selbstbestimmung ist die An-
erkennung des Rechts, eigene Entscheidungen zu
treffen. Fiir Beauchamp und Childress bedeutet Re-
spekt vor Selbstbestimmung das Recht:

e Meinungen zu haben

* Entscheidungen zu treffen

» Handlungen nach personlichen Wertvorstel-
lungen und Uberzeugungen vorzunehmen.

Immer dann, wenn dieses Recht von Menschen mit
Demenz bewusst oder unbewusst ungerechtfertigt be-
schnitten oder es ithnen aberkannt wird, iiben wir Ge-
walt aus!

Respekt vor Selbstbestimmung ist keine bloge
Idealvorstellung, sondern ist eine berufliche Ver-
pflichtung fiir Medizin und Pflege und verlangt re-
spektvolles Handeln. Es ist sowohl eine negative als
auch eine positive Verpflichtung.

Negative Verpflichtung: Ich muss Meinungen
und Rechte eines Patienten respektieren, solange
seine Taten niemandem Schaden zufiigen, und ich
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darf Informationen nicht manipulieren oder ver-
zerren. Je wehrloser ein alter Mensch wird, desto
stirker wichst die Gefahr, dass tiber ihn Macht und
dadurch Gewalt ausgeiibt wird. Wir kénnen nur
dagegen ankidmpfen, wenn wir uns dieser Gefahr
stets bewusst sind!

Positive Verpflichtung: Ich muss alles dafiir tun,
um die selbstbestimmte Entscheidungsbildung
zu fordern. Konkret bedeutet dies, dass Pflegeper-
sonen verpflichtet sind, einen Kontext so zu gestal-
ten, dass Patienten mit Demenz die Mdoglichkeit
haben, ihr Selbstbestimmungsrecht wahrzuneh-
men. Die unabdingbare Voraussetzung dafiir ist,
dass die Person mit Demenz nicht nur als Defizit-
wesen, sondern als Trigerin von Ressourcen gese-
hen und respektiert wird.

Beispiele fiir Verpflichtungen, die sich aus dem
Prinzip der Selbstbestimmung ableiten lassen:
Auskiinfte:
sonen miissen genau iiberlegen und abschit-

* WahrheitsgemiRe Pflegeper-
zen: Was will der Patient jetzt horen? Welche
Information ist in einer konkreten Situation
fiir einen bestimmten Patienten mit Demenz
sinnvoll und zuldssig?

o Respekt vor der Privatsphire: Diese Ver-
pflichtung wird in Krankenh&usern und Pfle-
geheimen bei Personen mit Demenz, die an-
geblich ,nichts mehr mitkriegen®, jeden Tag
verletzt (Gangbetten, stindig offene Tiiren
zu Patientenzimmern; Korperpflege ohne
Abschirmung....)

 Einwilligung einholen: Hier sollten wir vor
allem an tégliche Situationen im Pflegealltag
denken wie Korperpflege, Kontinenz-Trai-
ning, das Spritzen von Insulin, Verbands-
wechsel ... Wenn die Begegnung zwischen
Pflegeperson und Patient gelingt, kénnen
fortgeschritten Demenzkranke sich auch
ohne Worte einverstanden erkliren.

Fast bis zuletzt konnen uns die Patienten tiber
ihren Korper und durch ihr Verhalten selbstbe-
stimmt ,,sagen”, was sie sicher nicht wollen, z. B.
Gewaltanwendung, um jemanden zu einer Hand-

113
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lung zu zwingen, die er selbst nicht wiinscht, wie
das Festhalten des Kopfes wihrend der Essensver-
abreichung, damit der Patient essen muss und den
Kopf nicht wegdrehen kann. Die unmissverstind-
liche Antwort des Patienten: Er presst den Mund
zusammen oder spuckt den Bissen aus.

Es gibt viele sublime Formen der Gewalt, die
Menschen mit Demenz daran hindern, selbstbe-
stimmt zu handeln, oder ihre Handlungsweise in
krinkender Weise stigmatisieren.

Dazu im folgenden einige Beispiele:

Infantilisierung: Pflegerin Frau Rita beim Mittag-
essen im Speisesaal zu Frau Rosa: ,,Ein Loffel fiir
Mama, fiir den Buben ... schau.” Frau Rosa ist eine
alte Frau; fiir sie ist es krinkend und beleidigend,
wie ein kleines Kind behandelt zu werden.

Nicht wahr- und ernstnehmen: Frau Margarethe:

1«

yIch muss sofort aufs Klo!“ Pflegerin Frau Rita:
»Zuerst essen, dann gehen wir aufs Klo!*

Als Defizitwesen gesehen werden: Eine Patien-
tin, die mit etwas Unterstiitzung zu Hause leben
konnte, muss in eine Institution, weil die verant-
wortliche Pflegeperson nur ihre Defizite, nicht
aber ihre Ressourcen sieht (siehe das Beispiel von
DGKS Rosa und Frau Mayer weiter unten).

Stigmatisierung: Verdchtliche, krinkende und ab-
wertende Behandlung: Frau Ludwig versucht alleine
zu essen. Ein Teil des Essens landet auf dem Tisch.
Die alte Frau wischt iiber den Tisch. Pflegerin Ber-
ta kommt herein und sagt laut: ,,Schauen Sie, was
Sie gemacht haben. Alles ist schmutzig. Es ist eke-
lig.“ Ein zweites Beispiel: Pflegerin Anna kommt in
den Aufenthaltsraum, bleibt stehen und sagt laut:
,Hier stinkt es, wer hat gekackt?“

Verdinglichung: Der Patient wird nicht wie ein
fithlendes Wesen, sondern wie ein Objekt behan-
delt. Dies geschieht z. B. wenn zwei Pflegepersonen
miteinander in ein Gesprich vertieft sind und ne-
benbei Pflegemafnahmen setzen, etwa einen bett-
lagerigen Patienten umlagern.

Urteile iiber die Kompetenz, selbstbestimmt
zu handeln und zu entscheiden, werden hiufig
durch Pflegepersonen getroffen. Diese Urteile bil-
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den Eintrittspforten und limitierende Schranken
fiir das Selbstbestimmungsrecht eines Patienten
mit Demenz. Wenn jemandem diese Kompetenz
abgesprochen wird, kann das weitreichende Kon-
sequenzen haben:

 Eswird eine Sachwalterschaft beantragt.

* Eine Entscheidung wird nicht erkannt und
daher nicht respektiert. So wird der Patient,
der nicht essen will, mit der Bitte um das Set-
zen einer Ernidhrungssonde ins Krankenhaus
eingewiesen, weil er - wie man meint - nicht
essen kann.

» Ungerechtfertigte  Institutionalisierung:
DGKS Anna wird gefragt, ob Frau Mayer
8oa nach Hause entlassen werden kann.
TIhre Antwort: Frau Mayer ist vollstindig
verwirrt, findet sich iiberhaupt nicht zu-
recht, ist inkontinent, isst nicht. Eine Ent-
lassung nach Hause ist undenkbar. Hitte
man DGKS Sonja gefragt, hitte sie gesagt:
Frau Mayer ist hier auf der Station rium-
lich desorientiert, deswegen findet sie die
Toilette nicht. Zuhause war sie links hin-
ten, hier ist sie rechts. In ihrer Not beniitzt
Frau Mayer den Papierkorb. Wir sind drauf-
gekommen, dass sie problemlos allein essen
kann, wenn wir die schwere metallene Wir-
mehaube fiir sie entfernen. Ja, sie kann nach
Hause entlassen werden, wenn sich tédglich
eine Heimhilfe um sie kiitmmert.

Das Anerkennen eines Verstindnis-Kontinu-
ums, das sich von vollstindiger Selbstbestimmung
bis zur volligen Abwesenheit von Selbstbestim-
mung erstreckt, riumt Patienten mit neurokogni-
tiven Erkrankungen die Moglichkeit ein, alle Ent-
scheidungen selbstbestimmt zu treffen, zu denen
sie noch in der Lage sind. Personen, die rechtlich
fiir geschiftsunfihig erklart wurden, konnen z. B.
sehr wohl selbst ihre Mahlzeiten auswihlen oder
Essen und Trinken ablehnen. Die meisten dieser
Entscheidungen sind auch dann mdglich, wenn
die Demenz weit fortgeschritten ist. Vorausset-
zung dafiir ist, dass die korpersprachlichen Mittei-
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lungen der Betroffenen gesehen, ernst genommen
und berticksichtigt werden.

Welche Entscheidungen diirfen wir einem Pa-
tienten mit fortgeschrittener Demenz noch selbst
iiberlassen, ohne ihn zu gefihrden? Marckmann
formuliert die grundlegenden Fragen so: ,Was
kann Respekt vor der Selbstbestimmung bei einer
Patientin mit eingeschrinkten kognitiven Fihig-
keiten bedeuten? Ab welcher Ausprigung der De-
menz ist es gerechtfertigt, der Patientin - zu ihrem
eigenen Wohl - die Entscheidung abzunehmen?

Wir sind verpflichtet, diese Menschen vor
Schaden zu bewahren und ihnen medizinische
und mitmenschliche Hilfe zukommen zu lassen.
Beauchamp und Childress betonen, dass die zuneh-
mende Hilflosigkeit der Betroffenen nichts an dem
Respekt dndern darf, mit dem wir ihnen begegnen.

Zwei Aspekte, an die selten gedacht wird, wenn
von Gewalt die Rede ist, mochte ich gerne aufgreifen:

1. ,Wir kénnen nicht Informationen finden,
von welchen wir nicht wissen, dass sie uns
fehlen.“s Fiir den Pflegealltag bedeutet dies:
Wenn eine Pflegeperson dem Patienten sei-
ne Wahlméglichkeiten - aus welchem Grund
auch immer - bewusst nicht aufzeigt, beein-
flusst sie seine Entscheidung oder bestimmt
selbst, was geschehen soll: Wenn etwa Pflege-
probleme, Pflegeziele und die daraus resultie-
renden Pflegemafnahmen ohne Einbindung
des Patienten mit Demenz festgelegt werden.
Pflegepersonen miissen gut begriinden, dass
einschrinkende fursorgliche Magnahmen,
die die Wahlfreiheit des Patienten verringern,
wirklich notwendig waren.

2. Kognitiv nicht beeintrichtigte Menschen in
Langzeitpflegeeinrichtungen erleben auf-

grund ihrer Funktionseinschrinkungen auf-
gezwungene Entscheidungen bei allen Aktivi-
titen des tiglichen Lebens (ATLs). Der Verlust
der Durchfiihrungsautonomie bedeutet nicht
automatisch den Verlust der Entscheidungs-
autonomie! So konnen zerebral intakte bett-
ligerige Patienten durchaus selbstbestimmte
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Entscheidungen hinsichtlich Essen, Kérper-
pflege, Aktivitit oder Schlafbediirfnis treffen.
Uber diese Entscheidungen setzt sich das Per-
sonal nicht selten aus Zeitgriinden oder aus
Achtlosigkeit hinweg. Dabei darf aber nicht
vergessen werden, wie weit die Institution
dem Personal Arbeitsabliufe nach Effizienzge-
sichtspunkten, Regeln, Hygiene- und Sicher-
heitsmagnahmen aufzwingt und damit selbst-
bestimmte Entscheidungen des Personals und
der Patienten behindert. Alte, kranke und pfle-
gebediirftige Patienten mit und ohne Demenz
sind immer auf Hilfe angewiesen. Sie sind
daher von vornherein die Schwicheren, weil
sie nicht auf unsere Unterstiitzung verzich-
ten konnen. Beispiel: Eine selbstbestimmte
Patientin mit fortgeschrittener Demenz darf
aussuchen, was sie essen mdochte. Vorausset-
zung dafiir ist ein Schépfsystem, das es ermog-
licht, zwischen den Speisen zu wihlen. In dem
derzeit aus Kostengriinden bevorzugten Ta-
blett-System wird der Patientin einfach etwas
hingestellt, das sie - falls sie verbal dazu in der
Lage war - vor einer Woche gewiinscht und
mittlerweile vergessen hat. Das ist eindeutig
ein Beispiel fiir strukturelle Gewalt.

Prinzip des Nichtschadens

Das Prinzip des Nichtschadens besagt, dass es
moralisch falsch ist, anderen Menschen Schaden zu-
zufiigen. Im Gegensatz zum Prinzip des Wohltuns
(Verpflichtung zu helfen) handelt es sich hier um
eine negative Verpflichtung. Daher haben Regeln,
die aus dem Prinzip des Nichtschadens folgen, die
Form von Verboten. Das Prinzip des Nichtschadens
hat in vielen Situationen Vorrang, aber die Ge-
wichtung hingt von den jeweiligen Umstédnden ab.
Wenn etwa eine Pflegeperson nach Verabreichung
einer addquaten, schnell- und kurzwirkenden
Schmerztherapie einen schmerzhaften Verbands-
wechsel durchfiihrt, wird sie den Schaden (den
Restschmerz) in Kauf nehmen, weil sie weif, dass
sie dadurch den Heilungsprozess férdert.
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Beauchamp und Childress erweitern das Prin-
zip des Nichtschadens durch die Verpflichtung,
Menschen auch keinem Schadensrisiko auszuset-
zen. Geht es um einen potenziellen Schaden, ver-
langen sowohl Moral als auch Gesetz vom Handeln-
den die Einhaltung der Sorgfaltspflicht. Fiir Arzte
und Pflegepersonen bedeutet Sorgfaltspflicht zum
einen, auf dem aktuellen Stand des medizinischen
bzw. pflegerischen Wissens zu sein, und zum an-
deren, die jeweiligen Umstidnde zu kennen und zu
beriicksichtigen. Eine Verletzung des Prinzips des
Nichtschadens findet statt, wenn das Kranken-
hauspersonal Delir nicht erkennt und dadurch kei-
ne priventive Mafnahme setzt. Die geriatrischen
Patienten mit Demenz als Leidtragende werden
einem Schadensrisiko ausgesetzt, gegen das sie
sich nicht wehren kénnen.

Prinzip des Wohltuns

Das Prinzip des Wohltuns ist ein Gebot zum
Wohl des Patienten zu handeln und den Nutzen
fiir ihn gegen Risiken und Kosten abzuwigen (z. B.
Wirkungen und Nebenwirkungen einer Behand-
lung). Dies verlangt von den Menschen mehr als
das Prinzip des Nicht-Schadens: ,,Principles of be-
neficence potentially demand more than the prin-
ciple of nonmaleficence, because agents must take
positive steps to help others, not merely refrain
from harmful acts.”®

Im Rahmen des Prinzips des Wohltuns spre-
chen Beauchamp und Childress den Paternalismus
an, den sie als ein absichtliches Nichtberiicksichti-
gen von Priferenzen oder geplanten Handlungen
definieren. Paternalismus wird meist mit dem ei-
genen groferen Wissen und der in vielen Jahren er-
worbenen Erfahrung gerechtfertigt. Dadurch soll
dem Patienten zu besseren Entscheidungen verhol-
fen werden, die seinem Wohl dienen oder ihn vor
Schaden bewahren. Diese guten Absichten dndern
nichts daran, dass Paternalismus eine Form von
Gewalt darstellt: Hier wird bewusst an den Bediirf-
nissen des anderen vorbei gehandelt. Im Extremfall
werden die Bediirfnisse, Priorititen, Wiinsche und
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Wertvorstellungen des Betroffenen zugunsten der
Durchsetzung eigener Vorstellungen einfach vom
Tisch gewischt und komplett missachtet. Eine
paternalistische Handlung findet nicht nur bei
grofen Entscheidungen wie der Wahl einer Karzi-
nomtherapie statt, sondern z. B. auch, wenn eine
Pflegeperson die persénlichen Gegenstinde einer
Patientin durchsucht oder ordnet, ohne vorher um
Erlaubnis zu bitten. Hier denke ich konkret an das
Reinigen und Einrdumen von Nachtkisten oder
Kleiderschrinken, wihrend die Bewohnerin im
Aufenthaltsraum sitzt.

Prinzip der Gerechtigkeit

The terms fairness, desert (what is deserved),
and entitlement have all been used by philosophers
as a basis on which to explicate the term justice.
These accounts interpret justice as fair, equitable,
and appropriate treatment in light of what is due
or owed to persons. The term distributive justice
refers to fair, equitable, and appropriate distribu-
tion of benefits and burdens determined by norms
that structure the terms of social cooperation. Its
scope includes policies that allot diverse benefits
and burdens such as property, resources, taxation,
privileges, and opportunities.”

Alle

entscheiden, auf welche Merkmale sie sich konzen-

Theorien der Gerechtigkeit miissen
trieren wollen: Wohlergehen (well-being), gerechte
Verteilung von Grundbefihigungen, Gesundheits-
forderung ... Dazu schreibt Georg Marckmann, dass
,»[in] ethisch-normativer Hinsicht zu untersuchen
[ist], wie die Ungleichheiten im Gesundheitszustand
verschiedener sozialer Gruppen moralisch zu bewer-
ten sind und welche Verpflichtungen zur Behebung
dieser Disparitdten sich daraus ableiten lassen®.®
Ein Krankenhausaufenthalt fiir Patienten mit
einer neurokognitiven Erkrankung ist derzeit mit
erheblichen Belastungen verbunden. Die zuneh-
mende Standardisierung und Rationalisierung der
organisatorischen Krankenhausabldufe ist selbst
fiir jiingere Patienten belastend. Fiir Menschen mit
Demenzerkrankung ist sie eine Katastrophe. Auf-
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grund ihrer Erkrankung brauchen sie kompetente
geriatrische Bezugspflegepersonen, die es ihnen er-
moglichen, das System Krankenhaus ohne Schaden
zu nehmen zu verlassen. Ressourcenknappheit und
zunehmende Okonomisierung des Gesundheitswe-
sens fithren nicht nur zu Rationalisierung, sondern
auch zu Rationierung, d. h. zu Leistungsbegren-
zungen. Die Frage, wie viel uns die Behandlung, Be-
treuung und Begleitung von Menschen wert ist, die
nicht mehr aktiv am Arbeitsprozess teilnehmen,
sollte nach medizinischen, pflegerischen, ethi-
schen, sozialen und wirtschaftlichen Aspekten dis-
kutiert werden. Erst dann kénnten Entscheidungen
getroffen werden, die eine gerechte strukturierte
Ressourcenallokation im Gesundheitswesen er-
moglichen. Derzeit verhindert z. B. das Patient-Pfle-
geperson-Verhiltnis aufgrund von Arbeitsverdich-
tung und Personalschliisselkiirzungen, dass tiglich
alle erforderlichen Grundpflegehandlungen durch-
gefithrt werden.” Hier wird nicht nur strukturelle
Gewalt durch Unterlassung gegen Patienten ausge-
iibt, sondern - durch den Zwang, gegen das eigene
Gewissen arbeiten zu miissen - auch strukturelle
Gewalt gegen die Mitarbeiter.

Giovanni Maio schreibt zu Recht: ,,Okono-
misches Effizienzdenken kann fiir die Medizin
sehr niitzlich sein, wenn es um die Frage geht, wie
sich ein medizinisches Ziel ohne Verschwendung,
giinstig und mit minimalem Einsatz erreichen
lisst. (...) Aber eine sinnvolle Rangfolge der Ziele
der Medizin und der Okonomie kann doch nur
so aussehen, dass die Ziele der Okonomie in den
Dienst der Ziele der Medizin gestellt werden miis-
sen. Die Okonomie hitte demnach eine der Medi-
zin dienende Funktion.“>

Die Pflege ist auf das Wohl des Kranken aus-
gerichtet. Hier entsteht oft ein erster Konflikt
zwischen der Grundhaltung des Nichtschadens,
des Helfenwollens, der Achtsambkeit, des Respekts
und dem Diktat der (Zeit-)Okonomie. Rationali-
sierung ist sinnvoll, um vorhandene begrenzte
Ressourcen zu optimieren. Aber die Ziele - oder
sogar die Rechtfertigung - der Pflege diirfen nicht
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in den Dienst der Okonomie gestellt werden. Rati-
onierung verursacht eine Vorreihung des 6kono-
mischen Denkens vor genuinem, sozialem, hel-
fendem Denken der Pflege. Die Zeit, die notwendig
ist, um Selbstbestimmung leben zu kénnen, wird
wegrationiert. Die Zeit fiir die Zuwendung, die so
zentral fiir das Erleben von Lebensqualitit, fiir Ge-
sundung und Gewaltprivention ist, wird durch Be-
strebungen der Effizienzsteigerung und Beschleu-
nigung einfach abgeschafft. Ohne Zuwendung
gibt es keine Vertrauensbasis. Zuwendung ist eine
Grundvoraussetzung von Pflege, Betreuung und
Begleitung und eine effiziente Gewaltprivention.

Zusammenfassend verstehe ich Gewalt als eine
svermeidbare Beeintrdchtigung menschlicher Grund-
bediirfnisse“,” die entweder direkt von einem oder
mehreren Akteuren oder aber strukturell bzw. kul-
turell ausgetibt wird und die beim Opfer Schaden
und/oder Leid hervorruft.

Zum Abschluss wiirde ich sehr gerne einen
Auszug aus einem wunderbaren Gedicht von
Erich Fried> zitieren:

.Die Gewalt"

Die Gewalt fangt nicht an

wenn einer einen erwiirgt.

Sie fangt an, wenn einer sagt:
LIch liebe dich: Du gehérst mir!”

Die Gewalt fangt nicht an

wenn Kranke getotet werden.

Sie fangt an wenn einer sagt:

,Du bist krank: du musst tun was ich sage.”
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Validation ist die Bezeichnung einer Kommuni-
kationsmethode von Naomi Feil, die zum Ziel hat,
ein besseres Miteinander mit dlteren Menschen zu
ermoglichen, insbesondere jenen mit einer demen-
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empathischen Grundhaltung, spezieller Kenntnis
der Theorie und Erfahrung mit verbalen und non-
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nicht mehr in unserer Realitdt zurechtfinden kén-
nen, immer wieder zu iiberqueren. Die jeweiligen
Emotionen und emotionellen Bediirfnisse werden
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Angehorige, Pfleger und andere Menschen im na-
hen Umfeld lernen nach und nach die Situation mit
anderen Augen zu sehen, fiihlen sich sicherer und
werden entspannter. Die Grundstimmung verin-
dert sich zum Positiven.
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Abstract
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Einleitung

Wir kénnen nicht erwarten, dass alte, demenz-
kranke Menschen im Stande sind, sich in unserer
Realitit zurechtzufinden. Deshalb miissen wir ver-
suchen, uns ein Stiick weit in ihre Welt hinein zu
begeben, wenn wir uns ernsthaft mit ihnen verstin-
digen wollen. Wir miissen die Briicke {iberqueren.

Validation ist die Bezeichnung einer Kommuni-
kationsmethode von Naomi Feil, die zum Ziel hat,
ein besseres Miteinander zwischen jiingeren Men-
schen und alten Menschen mit einer dementiellen
Diagnose zu ermoglichen. Es geht darum, dass wir
immer wieder die Briicke zu ihrer inneren Welt
iiberqueren, weil wir spiiren, dass sie sich nicht
in unserer Realitit zurechtfinden kénnen. Man
spricht erst dann von Validation, wenn sich jemand
folgende drei Dinge angeeignet hat: eine empathi-
sche Grundhaltung, eine gute Kenntnis der Theorie
und eine gewisse Erfahrung im richtigen Umgang
mit den verbalen und nonverbalen Techniken.!

In der Kommunikationsmethode Validation
nach N. Feil geht es in erster Linie darum, die Ge-
fithls- und Wahrnehmungswelt des verinderten al-
ten Menschen ernst zu nehmen und ihm zu zeigen,
dass er in seinem ,,So-Sein“ akzeptiert, verstanden
und respektiert wird. Sein Verhalten dient uns dabei
als Leitfaden. Es geht um seine Ziele, nicht um unse-
re. Deshalb korrigieren wir ihn nicht. Wir gehen auf
die Aussagen und Signale der alten Person ein, ohne
sie zu bewerten oder Stellung zu beziehen. Es han-
delt sich hier nicht um einen Meinungsaustausch,
so wie es sonst in einem Gesprich der Fall ist.

Wihrend einer Begegnung mit Validation wer-
den die Gefiihle der alten Person geteilt, begleitet
und mit viel Empathie bestitigt. Das geschieht so-
wohl direkt wie indirekt, je nach Bedarf. Die sach-
lichen Inhalte werden nicht kommentiert; also weder
bejaht noch verneint, es wird nur gezielt umformu-
liert, wiederholt und nachgefragt. Es gibt dabei ver-
schiedene Arten nachzufragen. Das dient vor allem
dem Ziel, den alten Menschen dabei zu unterstiitzen,
seine Anliegen besser auszudriicken und aus seiner
Sicht noch klarer auf den Punkt zu bringen.
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Diese unterstiitzende Begleitung beruht auf ei-
ner Reihe humanistischer Prinzipien? und ist ganz
besonders niitzlich, wenn es sich um Anliegen
handelt, die immer wieder thematisiert werden
und eine Aufarbeitung benétigen. Ob, wann und
in welcher Art und Weise man Validation einsetzt,
richtet sich nach der jeweiligen Situation. Thera-
pieformen, die auf Eigenschaften wie kognitive
Fihigkeiten, die Fahigkeit zur Einsicht und ein gut
funktionierendes Gedichtnis aufbauen, sind hier
nicht mehr sinnvoll.

Bei jeder Begegnung mit Validation geht es
darum, die jeweiligen Emotionen und die emoti-
onellen Bediirfnisse der alten Person zu erspiiren,
zu erkennen und diese optimal zu begleiten. Alles
geschieht im Gefiihlsrhythmus der alten Person.

Aber nicht nur der alte Mensch, sondern auch
das ganze Umfeld kann sich durch Validation ver-
dndern. Angehorige, Pfleger und andere Menschen
im nahen Umfeld lernen nach und nach die Situ-
ation mit anderen Augen zu sehen, fithlen sich
sicherer und werden entspannter. Die Grundstim-
mung verdndert sich zum Positiven.

Grundhaltung Empathie

Um mit Validation begleiten zu kénnen, muss
man empathisch sein. Man braucht Zeit, um sich
damit auseinanderzusetzen, was dieser Begriff im
Umgang mit unserer Zielgruppe alles beinhaltet.
Eine entsprechende Grundhaltung ist unentbehr-
lich, aber das alleine reicht nicht aus. Es braucht
auch eine fundierte Kenntnis der Theorie sowie die
Fihigkeit, unterschiedliche verbale und nonver-
bale Techniken richtig einzusetzen. Erst bei einer
ausgewogenen Kombination von Grundhaltung,
Theorie und Techniken kann man von Validation
sprechen. Die ersten Wochen der Ausbildung sind
nicht leicht. Man muss sich erst daran gewo6hnen,
seine personlichen Gefiihle und tiblichen Reakti-
onsmuster fiir die Dauer einer solchen Begegnung
hintanzustellen. Das ,,Uberqueren der Briicke® -
und spiter wieder retour - geschieht ganz bewusst.
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Beispiele fiir typische Situationen in der
Arbeit mit Validation

Gut ausgebildete Validationsanwender krinken
sich nicht tiber ,,beschuldigende” Aussagen, weil
sie gelibt haben, wie sie in einer solchen Situation
zu reagieren haben. Wenn es mal laut zugeht, geht
die validierende Person mit ihrer ganzen Energie
winnerlich mit“ und wiederholt zuerst ein bis zwei
der emotional wichtigsten Worter in einem sehr
ernsten Tonfall. Die Wahl der geeigneten Tech-
niken richtet sich nach der Situation. Als Betreu-
er freut man sich, wenn sich alle Beteiligten nach
kurzer Zeit entspannen kénnen. In einem spéteren
Stadium erlebt man hiufig ein plstzliches Sprin-
gen zwischen unterschiedlichen Stimmungen
und Themen. Die Begleitperson wundert sich iiber
nichts und springt mit. Alles passiert im Gefiihls-
rhythmus der alten Person.

Erkennbar positive Auswirkungen

Der alte Mensch gewinnt langsam an Vertrauen
und Sicherheit. Das bewirkt ein ,,Mehr“ an Lebens-
qualitit und Entspanntheit. Man erkennt das an
vielen, kleinen Veranderungen: Die Korperhaltung
wird aufrechter, die Verkrampfung nimmt ab, die
Mimik wirkt zufriedener, und die Tonlage zeugt
von positiverer Stimmung. Alte, belastende The-
men verlieren nach und nach an Bedeutung, wer-
den seltener thematisiert und kénnen manchmal
ganz verschwinden.

Aber es finden auch andere Verbesserungen
statt: Wenn Gefiihle validiert werden, kommt es
sehr oft fiir kurze Momente zu einer klareren, rea-
listischeren Sicht der Dinge. Der alte Mensch rich-
tet sich dann auf, schaut uns gezielt an und wirkt
prasenter als sonst. Esist, als ob er durch unsere Un-
terstiitzung sich selbst ein Stiick weit in die Realitat
zuriickholt. Wir helfen ihm, einen fiir sich brauch-
bareren Weg zu finden. Dadurch gibt es dann nicht
mehr so viele ,,verworrene Fiden® in seinem Kopf.
Wenn sich solche ,klaren“ Momente wiederholen,
kommt es nach und nach zu anhaltenden positiven
Auswirkungen, die jeder erkennen kann.
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Validation hilft allen Beteiligten

Eines Tages klingelte das Telefon bei mir zu
Hause. Es war die Direktorin einer Einrichtung,
die ich im Vorjahr kennengelernt hatte. Sie sagte:
,Konnen Sie sich noch an mich erinnern? Sie waren vo-
riges Jahr bei uns und haben ein viertigiges Basissemi-
nar in Validation gehalten. Damals habe ich Sie gefragt,
was wir tun konnen, um hier im Haus mit Validation
weiterzukommen. Sie haben uns geraten, so rasch wie
maoglich mindestens drei Mitarbeiter einer Pflegestation
in eine autorisierte Validationsausbildung zu schicken.
Das haben wir dann getan. Und jetzt kommt der Grund,
warum ich sie anrufe: Sie haben uns von verschiedenen
positiven Verhaltensinderungen der alten Menschen
erzdhlt, die sich nach und nach einstellen konnen. Aber
ich habe das damals nicht glauben kénnen. Ich konnte
mirnicht vorstellen, wie das gehen soll. Und jetzt sag ich
Ihnen etwas: Sie haben recht gehabt! Bei uns ist einfach
Ruhe eingekehrt! Es gibt z. B. kein Weglaufen miissen;
Keine lauten Beschimpfungen und iiberhaupt kein: ,,hal-
lo - hallo - Rufen® mehr auf der Station. Das wollte ich
Ihnen unbedingt sagen!*

Uber diesen Anruf habe ich mich natiirlich sehr
gefreut. Fiir viele Menschen ist es schwer vorstell-
bar, dass der Einsatz der Methode Validation ,,wirk-
lich etwas bringen kann“. Validation ist natiirlich
nicht nur hilfreich fiir die alten Menschen, sondern
fiir alle Beteiligten. Dazu gehoren die Angehdrigen,
die Betreuer und andere wichtige Personen im Um-
feld. Es beeinflusst das ganze Klima in der Umge-
bung der betroffenen Person.

Bedingungen fiir eine anhaltende
Verbesserung

Die oben beschriebenen, lang anhaltenden po-
sitiven Verdnderungen sind immer abhingig von
einer stabilen, einfithlsamen, wertschitzenden
Verhaltensweise der wichtigsten Personen in der
unmittelbaren Umgebung. Sollte der alte Mensch
dieses hilfreiche Umfeld plstzlich verlieren, wiir-
den seine fritheren negativen Verhaltensmuster
mit grofer Wahrscheinlichkeit wiederkehren.

Durch regelmipige Validation kénnen ange-
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spannte Alltagssituationen im Vorhinein verhin-
dert oder entschirft werden. Validation ist aber
nicht als eine Art ,Feuerwehreinsatz“ gemeint,
der erst dann zum Zug kommt, wenn es schon
kriftig brennt.

Zielgruppe fiir Validation

Dieses gezielte ,Mitgehen ohne zu Korrigieren®
wurde von Naomi Feil mehr als zwdlf Jahre lang
in der Praxis erprobt, immer wieder reflektiert,
verworfen, wieder aufgezeichnet, verglichen und
umgeindert. Es dauerte lange, bis herausgefunden
werden konnte, ,wann was bei wem® am meisten
hilft. So war es erst am Ende dieser langen Entwick-
lungsphase mdglich, eine breite Zielgruppe fiir Va-
lidation zu definieren.

Die Zielgruppe, die am meisten von Valida-
tion profitiert, sind alte Menschen mit einer de-
mentiellen Diagnose, die vorher jahrzehntelang
so gelebt haben wie du und ich, sich aber in ih-
rem Verhalten so deutlich veridndert haben, dass
es zunehmend mithsamer wird, mit ihnen gut
zu kommunizieren. Die Zielgruppe umfasst alte
Menschen vom Beginn der allerersten Anzeichen
einer demenziell bedingten Verhaltensinderung
und zieht sich durch alle Demenzphasen hin bis
zum Tod. Es geht meistens um Menschen, die zwi-
schen 8o und 100 Jahre alt sind und erst in jiing-
ster Zeit verhaltensauffillig geworden sind. Oft
sind sie von verschiedenen anderen Krankheiten
geplagt, sie haben aber frither jahrzehntelang ein
selbstindiges Leben gefiihrt. Da es sich um eine
sehr grofe Gruppe alter Menschen mit sehr unter-
schiedlichen Fihigkeiten und Bediirfnissen han-
delt, braucht es hier eine grobe Einteilung.

Einteilung in Phasen

Um effektiv und gezielt helfen zu konnen,
braucht man eine grobe Einteilung dieser grofen
Zielgruppe. Naomi Feil definiert vier voneinan-
der getrennte Phasen mit jeweils eigenen Bezeich-
nungen. Die Uberginge sind aber flieRend, es gibt
keine starren Trennwinde. Wir sprechen von ,,Pha-
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sen der Aufarbeitung*, weil es immer wieder darum
geht zu helfen, dass momentane und frithere bela-
stende Angelegenheiten ausgedriickt, begleitet und
aufgearbeitet werden kénnen. In jeder der vier Pha-
sen braucht es eine etwas andere Art der Begleitung.
Validation beinhaltet viele MGglichkeiten, die sehr
unterschiedlich eingesetzt werden.

Die vier Phasen

Ein Demenzverlauf beginnt meistens schlei-
chend und unerkannt. Der Prozess dauert jahre-
lang an und endet irgendwann mit dem Tod. Am
Beginn sind die alten Menschen nur ab und zu
mangelhaft orientiert, spiter werden sie zuneh-
mend desorientierter.

Phase 1: Mangelhaft Orientiert

Das ist die Bezeichnung alter Menschen, die
sehr hiufig kurze ,Aussetzer haben, aber mei-
stens noch zeitlich und 6rtlich orientiert sind. Sie
beginnen sich aber auffillig zu verindern, z. B. be-
haupten sie ,eigenartige” Dinge, die frither nie ein
Thema waren. Sie sind nicht mehr flexibel, haben
keine Einsicht, m6chten unbedingt selbstindig
sein und empfinden fremde Hilfe als vollig unnéti-
ge und unangenehme Einmischung.

Phase 2: Zeitverwirrt

In der zweiten Phase handelt es sich um alte
Menschen, die spiirbar die zeitliche und 6rtliche
Orientierung verloren haben und sich im Alltag
nicht mehr alleine zurechtfinden. Thre Sprache ist
meistens verstindlich, aber die Inhalte hingen oft
nicht mit der heutigen Realitit zusammen. Alles
vermischt sich. Sie sind auf Hilfe angewiesen.

Phase 3: Wiederholende Bewegung

In der dritten Phase wird erkennbar, dass die
eingeschrinkte Sprachfihigkeit zunehmend durch
sich wiederholende Bewegungen ersetzt wird. Der alte
Mensch kommuniziert hauptsichlich iiber Bewe-
gungen, Mimik, Laute, einzelne Worter oder Sil-
ben. Er ist rund um die Uhr auf Hilfe angewiesen.
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Phase 4: Vegetieren

Ganz zum Schluss kann es manchmal dazu
kommen, dass sich der alte Mensch véllig in seine
innere Welt zuriickzieht und nur mehr ein Mini-
mum an Reaktionen zeigt. Wir kénnen nicht er-
kennen, ob er oder sie uns wahrnimmt oder nicht.
Es ist ein wichtiges Ziel der Validation, diesen Zu-
stand zu verhindern.

Validation soll friih einsetzen

Erst am Ende ihrer jahrelangen Versuchsreihe
fand Naomi Feil heraus, dass der Bedarf an dieser
Art der empathischen Kommunikation schon zu
einem sehr frithen Zeitpunkt beginnt, meistens
schon, bevor eine Demenzdiagnose gestellt wird.
Zu diesem Zeitpunkt der beginnenden Verhaltens-
veridnderungen werden viele gut gemeinte Richtig-
stellungen eingesetzt. Die Menschen im Umfeld der
alten Person versuchen es mit langen Erklidrungen,
logischen Argumenten und Korrekturen, sie ver-
stehen nicht, was los ist, und sie sind verstindli-
cherweise ratlos und verzweifelt. Sie sind davon
iiberzeugt, dass der alte Mensch einfach nur stur
ist und jeder Zeit zur Vernunft kommen kénnte,
wenn er nur wollte. In dieser Phase kann qualitits-
volle Validation innerhalb weniger Wochen Abhil-
fe schaffen, wie beispielsweise die Ergebnisse von
Trainingskursen fiir die mobilen Dienste zeigen.

Menschen in Phase 1 ,mangelhaft orientiert"

Wenn ein Arzt eine Demenz feststellt, ist es
meistens lingst zu Verdnderungen und Verlusten
in vielen unterschiedlichen Bereichen gekommen.
Alte Menschen, die zwar meistens, aber nicht im-
mer orientiert sind, bezeichnet man in der Vali-
dation, wie bereits ausgefiihrt, als Menschen in
»Phase 1- mangelhaft orientiert”. Wir beginnen mit
Validation spitestens dann, wenn ein alter Mensch
ofter kleine Aussetzer hat und plétzlich eigenar-
tige Dinge behauptet, die er frither niemals gesagt
hitte. Hierzu ein Beispiel: ,Die kommen da ein-
fach herein und bringen alles durcheinander! Was
machen Sie hier? Ich bin schon sauber - mischen
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Sie sich nicht in meine Angelegenheiten ein! Sie

1<

haben meine Geldborse gestohlen!“ Warum sagt
ein alter Mensch solche oder dhnliche ,,verriickte“
Sachen? Er hat frither nie unter irgendwelchen
Verfolgungsingsten gelitten. Bis vor kurzem war
er mehr oder weniger unauffillig.

Jetzt ist der alte Mensch dabei, seine Selbstin-
digkeit zu verlieren. Tief im Inneren weif er das
auch, aber er will auf gar keinen Fall zugeben, dass
er auf Hilfe mehr angewiesen sein wird. Er méch-
te nicht durchschaut werden; deshalb versteckt er
seine Unsicherheiten hinter einer unsichtbaren
»Schutzwand®. Der alte Mensch fiirchtet sich da-
vor, als ,deppert” abgestempelt zu werden, und
ist sehr verletzbar.

Stellt man ihn zu Rede oder versucht man ihn
mit logischen Argumenten geduldig davon zu
iiberzeugen, dass er sich das alles nur einbildet,
entsteht unweigerlich ein Streit. Der alte Mensch
wird so gut wie nie einsichtig sein - und der Betreu-
er vergeudet nur seine Kraft.

Wie reagiert man validierend in Phase 1?

Esist gut, wenn der Betreuer kurz innehilt, sich
zentriert und die ,Briicke tiberquert“. Man sollte
vorsichtshalber den hier gezeigten Arger nicht di-
rekt ansprechen; aber man sollte unbedingt den ge-
zeigten Arger fiir kurze Zeit innerlich mitfiihlen. In
der Validation nennt man diesen Schritt das ,,Ka-
librieren®. Die Voraussetzung hierfiir ist, dass der
Betreuer gut geschult ist und ein Gefiihl dafiir hat,
was hinter diesem Verhalten stecken kénnte. Kon-
kret: dass es hier nicht um eine verlorene Geldbérse
aus Leder geht, sondern sehr wahrscheinlich um
den zunehmenden Verlust der Selbstbestimmung.

In diesem Verlust steckt viel Angst. Der alte
Mensch wirkt angespannt. Der Betreuer fiihlt das
genau und ist deshalb auch etwas angespannt und
sehr ernst. Er antwortet ganz bewusst so, dass er ein
bis zwei der am meisten betonten Worter des alten
Menschen wiederholt. In der Validation bezeich-
nen wir jene als ,,Schliisselwérter. Solche Worter
haben manchmal eine symbolische Bedeutung. In
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dem oben genannten Beispiel waren das die beiden
Worter: Geldborse und alles.

Der Betreuer fragt: ,,Die Geldborse? Was war da
drinnen? - Ist alles weg? Ist das schon ofter passiert?
Wie lange geht das schon so? Erst in letzter Zeit, sagen
Sie? Wann haben Sie es entdeckt? War das friiher alles
ganz anders? Ist da auch so etwas passiert? Ja? Nein,
nie? Hatten Sie immer die Dinge im Griff ? Ja? - Was ha-
ben Sie beruflich gemacht? Nicht leicht, sagen Sie? Was
war besonders mithsam? Waren Sie dabei ganz allein?
Haben Sie viel Verantwortung gehabt? Was hdtte da al-
les passieren konnen? Verlisslich? Da waren ihre Vorge-
setzten sicher froh, dass Sie so verldsslich sind? Und ab-
schliefend: Konnen wir vielleicht etwas finden, damit
es jetzt besser wird? Haben Sie eine Idee, was da helfen
konnte? Sollen wir ... versuchen?

Die Stimmung ist jetzt vollkommen entspannt.
Beim Abschied bedankt man sich fiir das Gesprich,
und man verspricht spiter mal wieder zu kommen.

Validation in Phase 1 bedeutet: Der Betreuer hort
den alten Menschen mit viel Empathie an, ohne
die gezeigten Gefiihle zu benennen und ohne die
vermuteten Ursachen und Hintergriinde fiir seine
sverriickten“ Behauptungen anzusprechen. Der Be-
treuer wiederholt einige der wichtigen Worter und
fragt mit ein paar verbalen Techniken nach, bis er
spiirt, dass der aufgestaute Druck etwas weniger
wird. Dann gibt der Betreuer dem alten Menschen
ganz bewusst etwas Wertschidtzung und Status,
indem er gezielte Fragen zu wichtigen Dingen aus
seinem Leben stellt und diese Dinge hervorhebt.

Zum Schluss versucht der Betreuer, mit ihm ge-
meinsam eine passende Losung fiir die jetzige Si-
tuation zu finden. Die gemeinsame Suche auf glei-
cher Augenhoéhe ist ganz besonders wichtig. Beim
Abschied stellt der Betreuer eine Briicke zu einem
neuerlichen Wiedersehen her.

Wenn solche Begegnungen immer wieder statt-
finden, bleibt das nicht ohne Wirkung. Der alte
Mensch vertraut jetzt dem Betreuer und fiihlt sich
langsam besser. Er kann ganz sicher sein, dass er
wirklich angehért wird und in seiner jetzigen Si-
tuation nicht alleine gelassen ist. Dadurch wird die
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»Notwendigkeit“, andere Personen zu beschuldi-
gen, allmihlich abnehmen.

Menschen in Phase 2 ,zeitverwirrt"

Zu einem spiteren Zeitpunkt merkt man der
Person die Desorientierung ganz deutlich an, der
alte Mensch hat jetzt eine Demenzdiagnose. Er ist
oft auf der Suche ,,nach frither®, wo alles noch in
Ordnung war, und wo er sich gut zurechtgefun-
den hat.

Die Sehnsucht nach Orientierung, Sicherheit,
Geborgenheit und liebevoller, selbstverstindlicher
Akzeptanz begleitet ihn rund um die Uhr. Zeit-
verwirrte Menschen bringen die eigenen Lebens-
abschnitte zeitlich durcheinander. Das logische
Denkvermégen und das richtige Zuordnen funk-
tionieren nicht mehr. Er spricht auch hiufig von
Personen und Ereignissen von frither, als ob diese
jetzt existieren wiirden.

Angehdérige und Betreuer wissen oft nicht, dass
sdmtliche Korrekturen und Realititsorientierungen
jetzt kontraproduktiv wirken. Sie sagen oft: ,,Aber
nein - beruhige Dich, du irrst Dich; es gibt jetzt
keinen Krieg“ - oder ,,Das hast du nur getrdumt!“
Aber manchmal scheint der alte Mensch ganz klar
zu sein. In diesem Moment weif er auch, dass die ei-
genen Eltern schon lingst gestorben sind und dass
der erwachsene Sohn jetzt im Ausland lebt.

Dieser rasche Wechsel zwischen Aussagen, die
fiir uns gut nachvollziehbar sind, und Aussagen
aus einer ,,inneren Welt von frither verwirren die
Betreuer. Viele haben nicht gelernt, wie man mit
einem desorientierten Menschen auf der Gefiihls-
ebene sinnvoll kommuniziert. In einem solchen
Moment sind alle Beteiligten verunsichert, sowohl
die Verwirrten wie die Orientierten.’

Wie reagiert man validierend in Phase 2?

Zuerst: Zentrieren und die StraRenseite wech-
seln; gut beobachten und sich auf den Rhythmus
und die Gefiihlsebene der Person einlassen. Man
sollte sich eher auf Emotionen konzentrieren und
die sachlichen Inhalte hintan stellen. Wichtig wer-
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den eine frontale Steh- oder Sitzposition, Nihe,
viel Augenkontakt und immer wieder eine pas-
sende Beriithrung mit ein oder zwei Hinden finden,
die etwas Halt und Geborgenheit vermittelt.

Verbal: Wir wiederholen einige kurze Pas-
sagen und fragen nach dem jeweiligen Gefiihl:
»Wie ist das fiir Sie? Nicht gut — nein? Was ist nicht
gut? Furchtbar laut? Haben Sie sich gefiirchtet? Ganz
furchtbar? Was war am Schlimmsten? Die Bomben?“
- Pause, Beriihrung. ,Waren Sie ganz alleine? Nein?
Wer war noch dort? Thre Schwester. Und die Mutter,
war sie auch da? Nein? So viel Arbeit? Immer miide?
Hat sie viel, immer so viel arbeiten miissen? Einge-
schlafen - ist sie eingeschlafen? Ja? Ganz furchtbar
miide? Sind Sie jetzt auch miide?*

Der Betreuer befindet sich jetzt ganz nahe der
alten Person. Er/sie kann vielleicht versuchen, sei-
ne Hand ganz vorsichtig seitlich auf den Kopf des
alten Menschen zu legen, um ein Gefiihl der Gebor-
genheit und Halt zu vermitteln. Am meisten hilft:
Die vorhandenen Emotionen teilen, Fragen nach
dem ,Wie“ stellen, eine passende Nihe ,auf glei-
cher Augenhéhe” finden und am Ende eine anteil-
nehmende, ,haltgebende® Berithrung einsetzen.

Die Frageform bietet sich als Duktus der Kom-
munikation an, um viel Raum fiir neue Aussagen
zu geben und auf gleicher Augenh6he zu kommu-

nizieren.

Symbolische Ausdrucksweisen von zeitver-
wirrten Menschen*

Menschen in Phase 2 sind ehrlich und sagen
die Dinge ohne Umschweife. Aber sie beniitzen oft
eine verschliisselte, symbolhafte Ausdrucksweise,
sowohl verbal als auch nonverbal. In dieser Phase
tun sie das nicht deshalb, um sich hinter einer un-
sichtbaren Sicherheits-Schutzwand zu verstecken,
sowiein der ersten Phase, sondern um ihre Gefiihle
und Bediirfnisse in einer fiir sie ,heute giiltigen*
Form zum Ausdruck zu bringen.

Eine Puppe kann zum Baby werden - haufenwei-
se Zettel zu wichtigen Biiropapieren - die vollge-
stopfte Handtasche kann ein Ausdruck der eigenen,
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bedrohten Identitit sein - beharrliches ,,auf und ab
gehen kann zum Ausdruck fiir ,,Arbeiten gehen

miissen“ usw. werden.

Menschen in Phase 3 ,sich wiederholende
Bewegungen”

Im Laufe einer fortgeschrittenen Demenz kann
die Fahigkeit, sich tiber die Sprache auszudriicken,
langsam zuriickgehen und wird zunehmend durch
unterschiedliche Bewegungen ersetzt. Die Spra-
che ist aber nicht ganz verschwunden, sondern
existiert weiter in einer eingeschrinkten Form.
Manchmal hért man lange unverstandliche ,Wort-
ketten®, die fiir unsere Ohren ganz eigenartig klin-
gen. Der alte Mensch wiederholt vielleicht einzelne
verstindliche Silben wie z. B. ,ma-ma-da-da“
oder ,,bitte, bitte komm* oder ,,Hilfe - Hilfe - Him-
melsmutter Hilfe - Hilfe®, ,,Jo - jo - jo“ oder ,,da -
da“. Die Mimik, die Atmung, die Augenstellung,
die Kérperspannung und die Position der Hinde
geben uns wichtige Hinweise fiir die Bediirfnisse.
Zum Beispiel ,,arbeiten” die Hinde oft in der glei-
chen Art und Weise wie vor Jahrzehnten.

Wie reagiert man validierend in Phase 3?

Die Kursteilnehmer lernen, dass es nicht so
wichtig ist, ob wir alles verstehen kénnen. Viel-
mehr ist es wichtig, dass wir die Tonlage in der
Emotion aufnehmen, sie wiederholen und den
Rhythmus der Bewegungen spiegeln. Die Technik
»Spiegeln“ kann manchmal eine groRe Hilfe bei
der Kontaktaufnahme sein, sie dient aber auch als
Werkzeug zum gemeinsamen ,,Tun®, selbst wenn
noch offen bleibt, was damit genau gemeint ist.
Alles erfolgt mit groRer Nihe, durch das Anpassen
der Korperhaltung, der Mimik und der Sprache. Es
wird in stark verkiirzten Sitzen gesprochen. Man
kann sich so wunderbar unterhalten, ohne zu wis-
sen, worum es inhaltlich geht! Und man darf nicht
daran denken, dass man vielleicht eigenartig wirkt,
wenn man im Sinne von Spiegeln die Bewegungen
einer alten Person mitmacht. Spiegeln bedeutet
immer ein respektvolles, behutsames Mitmachen,
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aber nicht ein Nachiffen. Spiegeln hilft uns, in
den Rhythmus und in die Emotion der Person ein-
zusteigen. Wenn der alte Mensch seinen Kérper
und seine Hinde beniitzt, um sich auszudriicken,
kénnen wir uns rasch in seine Welt ,,einklinken®.
Es entsteht ein echtes ,Miteinander®, wo das Kog-
nitive im Hintergrund steht. Oft beugen wir uns
vor und beriihren den alten Menschen mit beiden
Hinden, um viel Nihe und Halt zu vermitteln.

Bei Menschen in Phase 3 ist der Bereich rund
um den Kopf, Wange, Hinterkopf und Nackenbe-
reich von groRer Wichtigkeit. Die Schultern und
das Brustbein sind auch geeignet. Hier befindet
sich die Identitit des alten Menschen. Es ist wich-
tig, dass wir jetzt den alten Menschen helfen, alte
positive Erinnerungen und Erlebnisse wachzuru-
fen. Hierfiir gibt es mehrere geeignete Stellen fiir
unterschiedliche, in der Validation sogenannte
»geankerte Berithrungen®. Aber esist auch wichtig,
dem alten Menschen zu erméglichen, sich selbst
wahrzunehmen. Das Gefiihl fiir das eigene Kérper-
schema ist schon lingst verschwunden.

Fiir einen AuRenstehenden ist es vielleicht er-
staunlich, dass ein Validationsanwender ohne wei-
teres eine sehr nahe Begegnung mit einem alten
Menschen in Phase 3 haben kann, ohne ihn vorher
zu kennen. Es geht hier in erster Linie um Respekt,
Intuition und eine gute Kenntnis der nonverbalen
Techniken. Informationen aus der Biografie sind
manchmal hilfreich, aber leider nur bedingt, weil
wir als Menschen dazu neigen, besonders unange-
nehme Erlebnisse jahrzehntelang zu verschweigen.
Friihe Erlebnisse werden in Phase 3 vermehrt zum
Ausdruck kommen, weil das Langzeitgedichtnis
besser funktioniert als das Kurzzeitgedichtnis. Die
dabei gezeigten Emotionen und das nonverbale
Verhalten bilden die Richtschnur fiir den Betreuer.

Wihrend einer guten Begegnung mit Vali-
dation erlebt man oft eine Entspannung der Mi-
mik, der Atmung, der Kérperbewegungen und
zum Schluss ein Licheln oder einen dankbaren
Blick. Der ,,Sprechapparat® wird aktiviert durch
gemeinsames Singen altbekannter Lieder, das
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Aufsagen von alten Gebeten oder Spriichen und
wird unterstiitzt durch kleine gemeinsame Bewe-
gungen im selben Rhythmus.

Neben der emotionalen Bedeutung haben die-
se altbekannten, musikalischen Reime auch noch
zusitzlich eine stimulierende Auswirkung. Sie
helfen, die ,,schlafenden®, aber doch noch vorhan-
denen Reste der verbalen Fihigkeiten in Schwung
zu halten und so dem Riickzug in Phase 4 vorzu-
beugen. Das ist ein besonders wichtiges Ziel der
Validation.

Menschen in Phase 4 ,Vegetieren"

Es kommt vor, dass der alte Mensch gar nichts
mehr sagt oder zeigt. Aus Mangel an Zuwendung
und auf Grund zunehmender Verluste hat er sich
jetzt vollkommen zuriickgezogen. Ab und zu kann
man vielleicht einen heiseren Ton oder ein lauteres
Atmen vernehmen, doch in der Mimik reagiert er
nicht mehr. Die Augen sind fast immer geschlos-
sen. Wenn sie einmal offen sind, schauen sie ins
Leere. Der Blick ist nicht mehr zielgerichtet. Wir
wissen nicht, ob der alte Mensch uns wahrnimmt
oder nicht. Er bewegt sich nicht und ist vollkom-
men auf fremde Hilfe angewiesen. Wir wissen auch
nicht, was er mit Hilfe seiner fiinf Sinne wahr-
nimmt. Doch wir miissen davon ausgehen und sind
iiberzeugt, dass er mehr wahrnimmt, als er zum
Ausdruck bringen kann. Deshalb ist es notwendig
und sinnvoll, einen alten Menschen in Phase 4 6fter
am Tag fiir ganz kurze Zeit zu validieren.

Wie geht man validierend in Phase 4 vor?

Man bewegt sich vorsichtig und findet eine gute
Position - ganz nahe bei ihm oder ihr. Zur Kontakt-
aufnahme beniitzt man gleichzeitig die Stimme und
eine sanfte Berithrung, die Ruhe ausstrahlt.

Es ist sehr hilfreich, wenn man sich in den
Atemrhythmus des alten Menschen einklinkt. So
kann man ein wertvolles Miteinander herstellen.
Man kann ihn ansprechen und etwas Kurzes sa-
gen. Dann erfolgt vielleicht eine Pause. Man kann
ein altbekanntes Lied summen oder einen seiner
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Lieblingsspriiche etc. passend zum Atemrhyth-
mus aufsagen. Nach ca. 2 Minuten verabschie-
det man sich wieder - sowohl stimmlich als auch
durch einen linger anhaltenden Druck mit beiden
Hinden an einer fiir ihn passenden Kérperstelle.
Man sagt, dass man jetzt geht und dass man spiter
wiederkommen wird. Das Aufstehen und die er-
sten Schritte des Weggehens erfolgen ebenfalls mit
weichen, behutsamen Bewegungen.

Gedanken zum Thema wissenschaftlicher
Uberpriifbarkeit

Wir kennen alle das Verlangen nach einer wis-
senschaftlichen Uberpriifbarkeit einer Methode.
Das gilt auch fiir die geschiitzte Methode Validati-
on nach N. Feil. Es gibt lingst schon eine ganze Rei-
he internationaler Studien sowohl fiir Einzel- wie
auch fiir Gruppenvalidation, die statistische Wer-
te aufzeigen und offentlich zuginglich sind. Sie
zeigen alle ein {iberwiegend positives und klares
Bild. Aber die notwendigen Kontrollgruppen fiir
wirklich aussagekriftige Vergleichsstudien fehlen.
Wissenschaft braucht Uberpriifbarkeit. Uberpriif-
barkeit ist eine zentrale Aufgabe der Wissenschaft
und bildet auch die Grundlage fiir die 6konomische
Seite. Die Ursachen fiir das Fehlen einer grofange-
legten, linderiibergreifenden Vergleichsstudie ha-
ben sowohl inhaltliche als auch finanzielle Griinde.

Wer sagt aber, dass eine Methode, die sich viel-
leicht nur in einem gewissen Umfang wissenschaft-
lich beweisen ldsst, minderwertig sein muss? Dafiir
gibt es keinen Grund. Muss etwas, das in der Praxis
eindeutig positiv erkannt und auch von beiden Sei-
ten positiv erlebt wird, vollstindig messbar sein?
Kann es iiberhaupt geeignete Parameter geben, mit
deren Hilfe sich die kompletten Auswirkungen von
Validation nach Feil aussagekriftig messen lassen im
wissenschaftlichen Sinn?

Wir miissten sowohl alle verinderten Verhal-
tensweisen im verbalen wie auch im nonverbalen
Bereich messen. Vor allem im Bereich der nonverba-
len AuRerungen und Signale eines demenzkranken
Menschen haben wir leider noch keine geeigneten
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Parameter. Eine wissenschaftliche Intervention
sollte standardisiert sein, und sie muss unbedingt
unabhingig von der/den Bezugspersonen sein, um
brauchbare Ergebnisse zu liefern. Moglicherweise
miissen wir akzeptieren, dass es Dinge gibt, die
sich zwar seit vielen Jahren sehr gut bewdhren, die
aber nur zum Teil messbar und beweisbar sind im
naturwissenschaftlichen Sinn. Ob eine groRange-
legte Vergleichsstudie im naturwissenschaftlichen
Sinn jemals durchgefiihrt werden kann, ist aus
mehreren Griinden fraglich. Vielleicht miissen wir
lernen zu akzeptieren, dass nicht alles in vollem
Umfang messbar sein kann und muss. Braucht es
hier wirklich das Kriterium ,,Messbarkeit“?

Vision fiir die Zukunft

Zurzeit (Stand 2016) gibt es in Osterreich
zwei Master in Validation nach N. Feil, mehr als
achtzig Validations-Lehrer und mehrere tausend
Validations-Anwender, die alle eine autorisierte
Ausbildung gemacht haben. Die drei autorisier-
ten Ausbildungen zum Anwender, Gruppenleiter
oder Lehrer dauern jeweils ca. neun Monate und
enden mit weltweit standardisierten schriftlichen
und praktischen Priifungen. Es werden laufend
kiirzere Schulungen und Basisseminare fiir inte-
ressierte Personen angeboten. Es gibt derzeit mehr
als 300 zertifizierte Validationstrainer, verteilt auf
mehreren Kontinenten, die alle dem ,Validation
Training Institute” unterstehen. Unsere Vision ist
es, dass immer mehr alte Menschen unserer Ziel-
gruppe von Personen betreut werden, die darauf
achten, emotionale Bediirfnisse ernst zu nehmen
und zu validieren. Wir wollen so die Lebensquali-
tit von demenzkranken Menschen, deren Angehd-
rigen und allen professionellen Pflegekriften er-
hohen. Fiir die Zukunft sehen wir jedenfalls einen
steigenden Bedarf an Validation.
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Antonia Croy

Schwerpunkt

Demenz: Angehorige
betreuen und entlasten

Dementia: Caring for the Relatives and reducing their Burden

Zusammenfassung

Demenzerkrankungen sind die hiufigste Ur-
sache von Pflegebediirftigkeit im Alter. 80 Prozent
der Betroffenen werden tiber lange Jahre von ih-
ren Angehorigen zu Hause betreut, sie tragen die
Hauptlast der Pflege. Die Angehorigen der Erkrank-
ten miissen lernen, sich an die neue Situation mit
ihren vielfiltigen Anforderungen anzupassen. Die
grofte Belastung stellen die hiufig auftretenden
Verhaltensinderungen dar, die die Betreuer oft bis
an die Grenzen ihrer Belastbarkeit und Leistungs-
fahigkeit fithren.

Dabher ist es fiir Angehorige von entscheidender
Bedeutung, bereits frithzeitig Hilfe und Unterstiit-
zung zu erhalten. Beratung und Betreuung der
Angehorigen erfolgen im Rahmen von Selbsthilfe-
oder Angehoérigengruppen. Deren Angebote tragen
wesentlich zur Entlastung der Familienangeh6ri-
gen teil und nehmen mittlerweile eine bedeutende
Stellung im Gesundheits- und Sozialsystem ein.

Schliisselworter: Angehorige, Belastungen,
Verhaltensdanderungen, Unterstiitzung, Selbst-
hilfe

Abstract

Alzheimer’s disease and other dementias are
the most common reasons for the elderly to require
care. 80 percent of dementia sufferers are looked
after, often for many years, by relatives at home.
Family carers have to adapt to new situations and
challenges. The main burden for these family
members is tolearn to cope with the new situations
and the frequent changes of the sufferers’ behavi-
our. As a result relatives are often pushed to their
limit of tolerance.

It is very important for the carers to get advice
and support in the early stages of the disease. Self-
help and family support groups can provide coun-
seling and support for the relatives and help to re-
duce the caregiver‘s burden. Self-help groups have
gained an important position within the Health
and Social systems.

Key words: relatives, caregiver burden, behav-
ioural changes, support, self-help
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Angehorige von Menschen mit Demenz:
Betreuung und Entlastung

Demenzerkrankungen, im speziellen die Alz-
heimer Krankheit, sind die hdufigsten und folgen-
schwersten Erkrankungen im hsheren Lebensalter
und zugleich auch die hiufigste Einzelursache von
Pflegebediirftigkeit im Alter. Die Hauptlast der
Pflege und Betreuung von an Alzheimer erkrank-
ten Menschen tragen in unserer Gesellschaft, meist
unter schwierigen Bedingungen, noch immer die
Familien. 8o Prozent der Betroffenen werden iiber
lange Jahre von ihren Angehdérigen betreut und ge-
pflegt. 25 Prozent der erkrankten Menschen leben
auch noch im fortgeschrittenen Stadium der Er-
krankung zu Hause im familidren Umfeld.!

Pflege und Betreuung werden in erster Li-
nie von Kindern oder Schwiegerkindern und den
meist selbst schon betagten Ehepartnern erbracht,
im Weiteren von anderen Verwandten, Freunden
oder Nachbarn. Die Mehrheit der pflegenden An-
gehorigen ist ilter als 50 Jahre.> 80 Prozent der
Pflegepersonen sind Frauen, die diese Titigkeit
meist neben Beruf und eigener Familie ausfiihren.
Betreuung und Pflege gelten demnach auch wei-
terhin als ,,Frauensache®.

Belastungen der pflegenden Angehdrigen

Zu Beginn und im Verlauf einer Demenzerkran-
kung sind die Angehérigen der Erkrankten mit vie-
len unerwarteten Situationen und Problemen kon-
frontiert. Sie miissen lernen, mit den vielfiltigen
Anforderungen, die plétzlich an sie gestellt wer-
den, fertig zu werden und die unterschiedlichsten
Aufgaben zu bewiltigen. Der Ausbruch bzw. die
Diagnose einer Demenzerkrankung verunsichert
auch die Angehorigen: Anfangs ist ihnen nicht
klar, ob es sich um den normalen Alterungsprozess
handelt oder ob die auftretenden Verinderungen
einer Krankheit zuzuordnen sind.

Angehorige spielen von Beginn an eine wesent-
liche Rolle im Diagnose- und Therapieprozess. Sie
sind es, die die Betroffenen - oft gegen deren Wil-
len - das erste Mal einem Arzt vorstellen, und sie
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sind die wichtigsten Informanten des Arztes zur
Objektivierung einer Hirnleistungsstérung und
zur Beobachtung des Krankheitsverlaufes.

Die Betroffenen selbst fiihlen sich meist nicht
krank, verleugnen ihre Defizite oder wollen diese
nicht wahrhaben. Meist obliegt es den Angehori-
gen zu entscheiden, ob und wie die Diagnose einer
dementiellen Erkrankung den Betroffenen mitge-
teilt wird. Oft wird diese schwierige Aufgabe ih-
nen iiberlassen.

Angehorige tragen die Verantwortung fiir die
Effizienz einer Therapie, da sie fiir die Einnah-
me von Medikamenten sorgen, Arztbesuche und
Therapien organisieren und schlieglich auch die
erforderliche Betreuung und pflegerischen Mag-
nahmen durchfithren. Daher ist es seitens der
behandelnden Arzte wichtig, die Angehérigen
von Anfang an in die Therapieplanung mit ein-
zubeziehen und auf ihre Bediirfnisse und Belast-
barkeit sowie die ihnen zur Verfiigung stehenden
Ressourcen Riicksicht zu nehmen.

Finanzielle Angelegenheiten, wie z. B. Bank-
geschifte, Amtsgeschifte, Antragstellungen
werden von den Angehorigen iibernommen, sie
miissen sich auch mit rechtlichen und ethischen
Fragen auseinandersetzen. Schlieglich gilt es, den
Alltag zu bewiltigen und mit der neuen Rolle fer-
tig zu werden.

Die Angehorigen miissen lernen, ihre Zeit ge-
nau einzuteilen, den Erkrankten eine gewisse Re-
gelmiRigkeit, einen strukturierten Tagesablauf zu
ermdglichen und nebenbei noch die alltdglichen
Aufgaben erledigen. Der Haushalt muss gefiihrt,
Geschiftliches erledigt, die Aufgaben des Partners
oder der Partnerin oder des Elternteils zusitzlich
iibernommen werden. Dariiber hinaus sind sie es,
die soziale Hilfsangebote ausfindig machen und
geeignete Unterstiitzung organisieren.

Krankheit verandert familiare Beziechungen

Die Betreuung und Pflege von demenzkran-
ken Menschen erfordert Hilfestellung rund um
die Uhr, an 7 Tagen in der Woche tiiber viele Jahre
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und fithrt zu zahlreichen kérperlichen und psychi-
schen Belastungen der Angehdrigen. Sie miissen
mit unterschiedlichen negativen Gefiihlen wie Un-
verstindnis, Arger, Wut, Ungeduld, Schuld- und
Schamgefiihlen fertig werden.

Am Beginn der Erkrankung erleben sie oft
dhnliche Gefiihle, wie die Betroffenen selbst. Sie
sind verunsichert und hilflos, auch sie wollen die
Krankheitssymptome nicht wahrhaben, sie rea-
gieren mit Unsicherheit und Unverstindnis. Und
wer selbst verunsichert ist, kann einem Verunsi-
cherten nicht helfen.

Angehorige leben in stindiger Ungewissheit,
wie die Krankheit sich weiter entwickeln wird, miis-
sen mit ansehen wie ein nahestehender Mensch sich
verindert, sie sehen und erleben Leiden, Verzweif-
lung und Trauer. Die gewohnte Welt und das bishe-
rige Leben verindern sich. Das heift auch Abschied
nehmen von einer gemeinsam geplanten Zukunft.

Mit Fortschreiten der dementiellen Erkrankung
erhéhen sich die Anforderungen an die Betreuer.
Die Auswirkungen der Krankheit verdndern die bis-
herige partnerschaftliche oder elterliche Beziehung.
Durch die nachlassenden Fihigkeiten und die zu-
nehmende Abhingigkeit des erkrankten Menschen
kommt es zu einem Wandel in den Rollenbezie-
hungen und einer neuen Rollenverteilung innerhalb
der Familie. Partner iibernehmen die Aufgaben des
Anderen, die Partnerschaft ist nicht mehr gleich-
wertig, die gesunde Person ist der erkrankten stets
iiberlegen. Der Angehérige muss die alleinige Ver-
antwortung tragen. Kinder itbernehmen die Aufga-
ben und die Position der Eltern, es kommt zu einer
Umkehrung der Eltern-Kind-Rolle. Kinder fiihlen
sich fiir ihre Eltern verantwortlich, versuchen oft
ihr Verhalten zu beeinflussen, sie zu ,erziehen®.
Spannungen zwischen Betreutem und Betreuer und
Spannungen im Familienkontext sind die Folge.

Psychische, physische und finanzielle Bela-
stungen fiir Angehorige

Fiir viele Menschen sind diese Verschiebungen
in der Familie kaum zu ertragen. Daher ziehen
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sich einzelne Familienmitglieder oft vollig zuriick
und brechen sogar jeden Kontakt ab. Auch die Ver-
bindung zu Freunden, Bekannten und Arbeitskol-
legen bricht mit der Zeit ab, die Betroffenen selbst
haben wenig oder kein Interesse an sozialen Kon-
takten, was wiederum zur zunehmenden Verein-
samung und sozialen Isolation der betreuenden
Person beitrigt.

Pflegende Angehorige verzichten auf Freizeit
und eigene Interessen, diese werden oft gar nicht
mehr wahrgenommen. Viele Angehdrige hatten
schon jahrelang keinen Urlaub mehr.: Sie sind
teilweise in ihrer Berufstitigkeit eingeschrankt
und miissen betrichtliche finanzielle EinbuRen
hinnehmen.

Durch direkte Kosten fiir Hilfen zu Hause, The-
rapien und Heilbehelfe, sowie schwer erfassbare
indirekte Kosten aufgrund von Verdienstentgang,
Teilzeitarbeit, friihzeitiger Pensionierung oder Ver-
lust des Arbeitsplatzes und Beeintrichtigung des
eigenen Gesundheitszustandes geraten viele Fami-
lien in finanzielle Not und kénnen den gewohnten
Lebensstandard nicht mehr aufrecht erhalten.

Die groRte Belastung fiir die Angehdrigen stel-
len nicht die kognitiven EinbufRen und Gedicht-
nisstérungen dar, sondern die Verhaltens- und Per-
sonlichkeitsverdnderungen, die bei mehr als zwei
Drittel aller an Demenz erkrankten Personen auftre-
ten. Dazu zihlen Misstrauen, depressives oder ag-
gressives Verhalten, ein gestorter Tag/Nachtrhyth-
mus. Unruhe und Umherwandern, stindiges Fragen
und Wiederholungen. Wissensdefizite beziiglich
der Auswirkungen einer Demenzerkrankung redu-
zieren das Verstindnis fiir die Krankheit und die Er-
krankten. Problematische Wechselwirkungen sind
die Folge: Es kommt vermehrt zu Konflikten und
Auseinandersetzungen und im schlimmsten Fall zu
psychischer und physischer Gewalt, sowohl seitens
der Erkrankten als auch der Angehérigen.

Die aufgezeigten Belastungen haben mit der
Zeit Auswirkungen auf die Gesundheit der Be-
treuer. Das Zusammenwirken von dauerndem Be-
treuungsstress, Verlust persénlicher Entfaltungs-
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moglichkeiten, korperlicher Pflegebelastung und
vorbestehender somatischer Krankheiten erhéhen
zusitzlich das korperliche Erkrankungsrisiko der
Betreuer. Pflegende Personen haben im Vergleich
zur Allgemeinbevélkerung ein deutlich erhohtes
Sterberisiko. Hoher Pflegeaufwand im fortge-
schrittenen Alzheimerstadium mit Verhaltens-
stérungen der betreuten Patienten, dauerhafter
negativer Pflege-Stress und vorbestehende Erkran-
kungen wirken sich ungiinstig aus.*

Ein Grofiteil der Angehorigen leidet unter
Schlafstérungen, korperlichen Beschwerden, De-
pression und depressiven Verstimmungen, sie
benétigen selbst édrztliche Hilfe und nehmen ver-
mehrt Medikamente. Die erwdhnten Verhaltens-
und Personlichkeitsverinderungen fiihren die
Betreuer oft bis an die Grenzen ihrer Leistungsfi-
higkeit, und es kommt hiufig zum gefiirchteten
Burnout-Syndrom.

Warnzeichen, die ernst genommen werden
miissen, sind:

¢ depressive Stimmung, Depression

¢ Verbale und physische Aggressionen gegen-

iiber den Erkrankten

 Alkohol- oder Medikamentenmissbrauch

* Sozialer Riickzug

* Psychosomatische Symptome

* Suizidgedanken

Hier gilt es, erste Anzeichen zu erkennen und
fiir ehestmogliche Entlastung der Angehérigen zu
sorgen. Oft wird erst interveniert, wenn aus einem
Pflegefall zwei Pflegefille geworden sind, weil die
Pflegeperson ihre Aufgaben nicht mehr bewiltigen
kann oder selbst erkrankt. Meistens wird erst dann
die Umwelt aufmerksam.

Das Entstehen von Selbsthilfe- und Angehori-
gengruppen

Die Alzheimer Krankheit hat immer minde-
stens zwei Opfer - den Erkrankten und seinen ihn
pflegenden Angehérigen. Daher ist es fiir Ange-
hérige von entscheidender Bedeutung, friihzeitig
Entlastung und Unterstiitzung zu erhalten.
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Selbsthilfe- oder Angehorigengruppen haben
schon frith diese Aufgabe tibernommen. Sie bieten
pflegenden Angehérigen Information und Bera-
tung und begleiten die betroffenen Familien in den
langen Jahren der Krankheit.

1984 wurdein den USA Alzheimers Diseaseinter-
national gegriindet mit dem Ziel, die Angehérigen-
vereinigungen der einzelnen Lander auf internati-
onaler Ebene zu unterstiitzen und zu férdern und
so die Lebensqualitdt von Menschen mit Demenz
und deren Familien zu verbessern. Heute sind Alz-
heimer Organisationen aus 8o Lindern Mitglied
von ADLS

1990 etablierte sich in Europa die Organisati-
on Alzheimer Europe, die heute 37 Alzheimerver-
einigungen aus 32 europdischen Lindern vertritt.
Ziel ist, auf européischer und nationaler Ebene das
Bewusstsein fiir die Auswirkungen von Demenz-
erkrankungen auf die betroffenen Menschen und
deren Familien, aber auch auf die Gesundheits- und
Sozialsysteme der einzelnen Staaten zu erhéhen.
Alzheimer Europa unterstiitzt die Mitgliedsorgani-
sationen in ihren Bemithungen um die Verbesse-
rung der Lebenssituation der Menschen mit De-
menz und der pflegenden Angehérigen.®

Ebenfalls im Jahr 1990 griindeten pflegende
Angehorige von an Alzheimer erkrankten Men-
schen in Wien die Selbsthilfegruppe Alzheimer
Angehorige Austria.” Bereits damals bedeutete die
Alzheimer-Krankheit fiir alle Beteiligten, fiir die
Betroffenen, die Hilfsorganisationen und sozialen
Einrichtungen eine grofe Herausforderung, weil
hilfreiche Strukturen nicht vorhanden waren und
erst aufgebaut werden mussten. Selbsthilfegrup-
pen boten ein niederschwelliges Angebot, um in
einem kleinen, geschiitzten Rahmen auf die indivi-
duellen Bediirfnisse der betroffenen Angehérigen
einzugehen, Information und Beratung anzubieten
und Aussprachemdglichkeit und Erfahrungsaus-
tausch zu gewidhrleisten. Im Jahr 2012 hat die Grup-
pe ihren Namen in Alzheimer Austria gedndert, um
auch die wichtige Rolle der Betroffenen und ihre
zunehmende Einbeziehung hervorzuheben. Immer
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hiufiger suchen Menschen bereits in den Anfangs-
stadien der Erkrankung Rat und Unterstiitzung
in der Gruppe. Alzheimer Austria sieht sich daher
auch als Interessenvertretung der von Demenz
betroffenen Menschen und bietet ihnen eine Platt-
form, ihre Wiinsche und Anliegen zu formulieren
und nach aufen zu vertreten. Die Gruppe tritt en-
gagiert fiir die Rechte von dementiell erkrankten
Menschen und deren Angehorigen sowie fiir die
Erhaltung der Wiirde dieses Personenkreises ein.
Sie setzt sich fiir eine Gesellschaft ein, in der Men-
schen gleichwertig und gleich geschitzt miteinan-
der leben. Sie versucht, ein besseres Verstindnis
der Krankheit in der breiten Offentlichkeit zu be-
wirken und tibernimmt im sozialpolitischen Um-
feld die Stellvertreterfunktion fiir Menschen mit
Demenz und ihre Angehérigen. Die Verbesserung
der Lebensqualitdt fiir die erkrankten Personen
und deren Angehérigen hat oberste Prioritit.

Angebote der Selbsthilfegruppe

Die Angebote der Selbsthilfegruppe sind auf
die Bediirfnisse und die bestmogliche Unterstiit-
zung der pflegenden Angehorigen ausgerichtet. Sie
umfassen mehrere Aspekte, die im folgenden kurz
dargelegt werden sollen.

Information und Wissensvermittlung: Die An-
gehorigen erhalten Information tiber die Krank-
heit, iiber aktuelle Therapiemdglichkeiten, den
Verlauf der Erkrankung und welche Probleme in
den verschiedenen Stadien auftreten kénnen. Das
gibt den Angehérigen mehr Klarheit, sie wissen,
dass sonderbar erscheinende Verhaltensweisen
der Krankheit zuzuschreiben sind und sich nicht
gegen sie personlich richten. Sie sind besser auf
Veridnderungen vorbereitet und koénnen leichter
damit umgehen.

Beratung in sozialen Fragen: Die Selbsthilfegrup-
pe bietet den Angehorigen auch praktische Hilfe-
stellung. Sie unterstiitzt die Familien beim Aufbau
eines Helfernetzes und stellt Kontakte zu Hilfsor-
ganisationen und gemeindenahen Einrichtungen
her. Angehérige miissen lernen, selbstbewusst
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aufzutreten und Hilfe einzufordern. Vielen fillt es
schwer, sich ihre Belastungen bewusst zu machen
und Hilfe von aufen anzunehmen. Auch die Betrof-
fenen lehnen Hilfe von AuRenstehenden ab und
kénnen fremde Personen nur schwer akzeptieren.

In der Gruppe erhalten Angehdrige praxisbe-
zogene Hinweise fiir die Betreuung und Pflege der
Erkrankten, Sicherheit und Schutz vor Gefihr-
dungen innerhalb und auRerhalb der Wohnung,
Struktur des Tagesablaufes, Erndhrungs- und In-
kontinenzberatung.

In speziellen Trainingskursen und Workshops
werden Wissen und Mdglichkeiten fiir den Um-
gang mit den betroffenen Menschen vermittelt.
Angehorige konnen ihr Wissen iiber die Krank-
heit erweitern, sie lernen die Krankheit als Tatsa-
che wahrzunehmen, ihre eigenen Ressourcen und
Grenzen realistischer einzuschitzen, auf ihre eige-
nen Bediirfnisse zu achten und Hilfe anzunehmen.

Die monatlichen Treffen im Alzheimer Café
bieten die Moglichkeit zu Gedanken- und Erfah-
rungsaustausch sowie zum Beisammensein mit
anderen Betroffenen und Angehorigen in ent-
spannter Atmosphire. Seit zwei Jahren gibt es
auch regelmiRig Treffen der Gruppe von Men-
schen mit Vergesslichkeit -,ProMenz*.

Alzheimer Austria bietet gemeinsam mit Exper-
ten Beratung bei finanziellen und rechtlichen Fragen
wie Vorsorgevollmacht, Patientenverfiigung, die
Moglichkeit einer Angehdrigenvertretung oder
Sachwalterschaft, Regelung von Verméogensan-
gelegenheiten, Unterhaltspflicht, Anspruch auf
Pflegegeld.

Angehorige stehen immer wieder vor schwie-
rigen ethischen Fragen und Entscheidungen, die das
Leben des erkrankten Familienmitglieds betreffen.
Sie stehen den Betroffenen nahe, kennen ihre Ei-
genheiten, Angste, Einstellungen, Fihigkeiten. Sie
unterstiitzen und begleiten die Betroffenen, kénnen
aber auch tberfiirsorglich, bestimmend, bevor-
mundend sein und Macht oder Druck austiben.

Sie sind sich bewusst, dass sie in vielen Be-
reichen nicht nach dem Willen oder den Wiinschen
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der Betroffenen handeln. Menschen mit Demenz
sind meist gegen ihren Willen in einer Tagesbe-
treuungseinrichtung, lehnen fremde Betreuungs-
personen ab, sind oft wenig wertschitzendem Um-
gang und mangelndem Respekt ausgesetzt. Thre
finanziellen Angelegenheiten werden von anderen
Personen iibernommen, sie diirfen nicht mehr
Auto fahren und ihr Lebensalltag ist insgesamt
fremd bestimmt.

Achtung vor der Selbstbestimmung: Es stellt sich
die Frage, wie weit die Eigenverantwortung des
Menschen mit Demenz erhalten bleiben kann
bzw. welche Bereiche sie umfasst. Das Zugestind-
nis von Autonomie und Entscheidungsmdglich-
keiten hingt von unterschiedlichen Faktoren ab,
wie Krankheitsstadium, Persénlichkeit, Umfeld,
personlichen und gesellschaftlichen Werten und
weitgehend auch von den Angehérigen und Betreu-
ungspersonen. Menschen mit Demenz haben ein
hohes Schutzbediirfnis. In fortgeschrittenen Stadi-
en, bei der Ubersiedlung in eine Pflegeeinrichtung
und am Lebensende des kranken Familienmit-
gliedes brauchen Angehdrige intensive Beratung
und Unterstiitzung beim Treffen von rechtsethi-
schen Entscheidungen, auch solchen, die Leben
und Sterben betreffen.

Auch diese Fragen werden in Einzelgesprichen
oder in der Gruppe diskutiert und gemeinsam, mit
Hilfe von Experten wird nach Antworten und Lo-
sungen gesucht.

Angebote von Alzheimer Austria

Die Hauptaufgabe von Alzheimer Austria ist es,
die pflegenden Angehérigen in den langen Jahren
der Krankheit zu begleiten, dariiber hinaus sieht
sie sich als Plattform fiir pflegende Angehorige,
um deren N6te und Sorgen, sowie auch deren For-
derungen zu artikulieren und der Offentlichkeit
bekannt zu machen.

Die Gruppe besteht seit 25 Jahren, derzeit gibt
es Osterreichweit ca. 30 Selbsthilfegruppen fiir
Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen, die
in vielen Bereichen zusammenarbeiten und unter-
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einander gut vernetzt sind. Auch diese regionalen
Gruppen bieten zahlreiche Entlastungsangebote,
z. B. bietet MAS, Bad Ischl, Urlaubsangebote fiir
Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen.

Merkmale von SH Gruppen:

o Betroffenheit durch ein gemeinsames (ge-
sundheitliches) Problem

* Bediirfnisse kommen aus der Gruppe

* es herrscht Freiwilligkeit

* esbestehen keine kommerziellen Interessen

o alle Teilnehmenden sind gleichberechtigt

 gemeinsame Schritte zu Problemlésung

» wechselseitiger Austausch, Anerkennung
und Unterstiitzung.

In der Gruppe ist es moglich, die eigenen Pro-
bleme und Konflikte gemeinsam zu bearbeiten, aus
den Erfahrungen der anderen zu lernen, Informati-
onen zu erhalten und auszutauschen, sich gegen-
seitig zu stiitzen, seine Gefiihle ausdriicken und mit
anderen Betroffenen teilen zu kénnen und zu erle-
ben, dass man mit seinem Schicksal nicht alleine ist.

Lernen zu vertrauen und Hilfe anzunehmen

Nahe Angehérige, die véllig in der Pflege und
Betreuung aufgehen, haben oft kein Vertrauen,
dass andere Personen ,ihren Patienten“ genau
so gut und liebevoll pflegen kénnen. Aus diesem
Grund wird Hilfe von aufen oft abgelehnt. Viele
fithlen sich verpflichtet, Schwierigkeiten alleine
zu bewiltigen, manchmal sogar soweit, dass auch
andere Familienmitglieder nicht mit einbezogen
werden. Sie miissen daher lernen, Hilfe anzuneh-
men und auf das eigene Leben nicht zu vergessen.
Die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe bedeu-
tet oft den ersten Schritt nach auRen und kann
weitere Schritte der Entlastung nach sich ziehen.
Die Angehérigen lernen, sich ihre Uberbelastung
einzugestehen und zu iiberblicken, was noch alles
auf sie zukommen kann.

Die Gruppentreffen geben den Teilnehmenden
die Méglichkeit zum Gedanken- und Erfahrungs-
austausch und zum Kennenlernen neuer Verhal-
tensweisen. Da der Austausch unter Gleichbe-

Imago Hominis - Band 23 - Heft 2/3



troffenen stattfindet, kénnen sich die Teilnehmer
ernst genommen fithlen und fiir ihre Titigkeit
verstehende Wertschitzung erhalten. Schlieglich
erlauben diese Gruppentreffen es den Pflegenden,
sich auch wieder als Teil einer Gemeinschaft zu
fithlen und nicht nur iiber die Pflegetitigkeit defi-
niert zu werden.

Pflegende Angehérige werden von ihrem Um-
feld oft im Stich gelassen und kimpfen mit Un-
verstindnis und Fehleinschidtzung der Situation
durch AuRenstehende oder leiden unter ,guten
Ratschldgen von Verwandten oder Freunden.

Pflegende Angehdrige haben ein Recht auf
Entlastung

Pflegende Angehorige spielen eine tragende
Rolle im Gesundheits- und Sozialsystem und sind
der grofte unentgeltliche Pflegedienst im Land. Sie
gehen oft weit iiber die eigenen Grenzen der Belast-
barkeit hinaus. In den vergangenen Jahren haben
in vielen Bereichen Entwicklungen stattgefunden;
trotzdem finden die Leistungen der pflegenden
Angehoérigen noch nicht geniigend Beachtung
und Anerkennung. Der Ausbau der sozialen, pfle-
gerischen und finanziellen Mafnahmen zur Un-
terstiitzung der Menschen mit Demenz und deren
Familien wird in Zukunft immer wichtiger.

Neben den Angeboten der Selbsthilfegruppen
gibt es heute zahlreiche Angebote im Gesundheits-
und Sozialbereich. Unterstiitzung bieten:

 Hausarzt, Facharzt, Geddchtnisambulanzen,
Memory Kliniken

* Soziale Dienste

 Psychotherapie, Beratung

o Pflegetelefon

* Tagesbetreuung, Nachtbetreuung

* Urlaubsangebote

 24-Stunden-Pflege

* Kurzzeitpflege

 Langzeitpflege

Zusitzlich zu einem Gesprich mit dem Arzt
des Vertrauens sollten die regional vorhandenen
Angebote in Anspruch genommen werden. Ob dies
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nun Entlastungsgespriche in Angehorigengrup-
pen, vertrauliche Einzelgespriche mit fachlich
ausgebildeten und erfahrenen Therapeuten und
Beratern, Unterstiitzung durch mobile Dienste
oder die Inanspruchnahme eines Tageszentrums
fiir Menschen mit Demenz sind, Kurzzeitpflege,
24h-Betreuung zu Hause oder Langzeitpflege in
einer demenzgerechten Pflegeeinrichtung und vor
allem auch finanzielle Unterstiitzung - Angehdérige
sollen jede Hilfe erhalten und nutzen kénnen.

Beratungszentren fiir die Pflege zu Hause und
die sozialen Stiitzpunkte der Gemeinden vermitteln

e Unterstiitzung im Alltag durch Besuchs-
dienste, Heimhilfen, Essen auf Ridern, Kon-
tinenzberatung, Wischedienst und Reini-
gungsdienst

 Pflegeleistungen durch mobile Hauskran-
kenpflege

* Beratung zur Wohnungsadaptierung

+ Case Management (Information, Erhebung
des individuellen Pflegebedarfs, Kostenbe-
rechnung, Beratung bez. Hilfsmittel, Sozi-
alarbeit)

Leider stehen viele Angebote nur in groferen
Stddten und Gemeinden zur Verfiigung. Im lind-
lichen Raum gibt es immer noch einen Mangel an
Tagesbetreuung und Therapieangeboten.

Die Betreuung zu Hause sollte idealerweise
patientenorientiert, multiprofessionell, indivi-
duell, flexibel und finanziell leistbar sein. Leider
trifft dies fiir viele Angebote nicht zu. Die Familien
miissen sich nach den zeitlichen und personellen
Moglichkeiten der anbietenden Institutionen rich-
ten, die Betreuung ist nicht an die Bediirfnisse der
Menschen mit Demenz angepasst und oft finanziell
nicht leistbar, da auch die Einstufungen in die Pfle-
gestufen meist nicht dem tatsdchlichen Aufwand
entsprechen. So werden viele dieser Angebote von
den Familien nicht angenommen, obwohl sie die
Angehoérigen entlasten konnten.

Zahlreiche therapeutische Angebote, wie Vali-
dation, Musiktherapie, Musik- und Singgruppen,
Ergotherapie, Kunsttherapie, Bewegungsgruppen,
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Aromatherapie, Erinnerungsarbeit und kognitives
Training in verschiedenen Schwierigkeitsstufen ste-
hen den Betroffenen zur Verfiigung. Die meisten die-
ser Therapien sind aber privat zu bezahlen und sind
somit wiederum nur einem begrenzten Personen-
kreis zuginglich. In spiteren Stadien bieten sich
verschiedene Pflegemodelle, wie aktivierende Pflege
oder basale Stimulation, an. Diese therapeutischen
Moglichkeiten bieten einerseits Anregung und For-
derung fiir die Kranken, sollen Freude machen und
die Gemeinschaft fordern. Andererseits stellen sie
fiir die pflegenden Angehdrigen Entlastung und
Abwechslung im Alltagsleben dar, erschliefen auch
ihnen neue Kontakte und bewirken meist einen ver-
standnisvolleren Umgang mit den Erkrankten. Die
tatsichliche Pflege zu Hause kann durch gezielte
Information und Anleitung durch Fachkrifte ver-
bessert werden. Das Angebot von demenzgerechten
Tagesbetreuungseinrichtungen ist aus der Versor-
gungslandschaft nicht mehr wegzudenken.

Mittlerweile gibt es zahlreiche Beratungsan-
gebote und professionelle Hilfsangebote durch
6ffentliche oder private Einrichtungen. Auch hier
werden meistens kostenlos Information und ent-
sprechende Beratung geboten.

Die Kommunikation zwischen Angehdrigen
und Arzten, Therapeutinnen, professionellen Pfle-
gepersonen und in Institutionen titigen Personen
muss geférdert und verbessert werden. Pflegende
Angehorige sind keine Bittsteller und miissen als
kompetente Partner gesehen werden

* sie sind wesentliche Partner im Betreuungs-
system

* sind oft gut informiert, auch durch das In-
ternet, tauschen Erfahrungen aus, beurteilen
Qualitit

o fordern Therapie

* verdienen Anerkennung ihrer Titigkeit

* sind emotional stirker betroffen

» fiithlen sich stirker verantwortlich

* leiden unter psychischen und physischen Be-
lastungen, unter eigener Hilflosigkeit

* haben eine subjektive Sicht der Probleme, ei-
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gene Angste, Befiirchtungen

¢ haben eine personliche Beziehungsgeschich-

te mit dem erkrankten Familienmitglied

Psychotherapie, psychologische Beratung und psy-
chosoziale Interventionen fiir Angehdrige von Menschen
mit Demenz sind weitere Siulen in der Entlastung
pflegender Angehoriger.

Beratungsgespriche kénnen im Rahmen tele-
fonischer Beratung, von Hausbesuchen im Umfeld
der Familien, in den Rdumen einer Institution,
Beratungsstelle, Praxis, Ambulanz oder in einem
Lokal (z. B. Alzheimer Café), bei ffentlichen Ver-
anstaltungen, oft auch im Beisein der Betroffenen
stattfinden.

Therapie findet in unterschiedlichen Settings
statt: Einzeltherapie, Paartherapie, Therapiegrup-
pen und Familiengespriche - hier geht es meist
um die Kldrung innerfamilidrer Konflikte, um un-
terschiedliche Anliegen der einzelnen Familien-
mitglieder, negative Familienmuster und die indi-
viduelle Familiengeschichte.

Im Gesprich ist darauf zu achten, dass die Kli-
enten ihre Probleme, ihre Anliegen, ihre Erwar-
tungen definieren, dass die individuelle Situation
wahrgenommen wird und generelle Annahmen
vermieden werden.

Es gilt zu erfassen, was sie im Moment brau-
chen. Sachliche Information, Bestitigung des
eigenen Tuns oder das Aussprechen-Diirfen von
Gefiihlen? Vorschnelle Ratschlige und Losungs-
vorschlidge sind nicht hilfreich.

Die Methode der personenzentrierten Psychothe-
rapie eignet sich besonders fiir die therapeutische
Arbeit mit Angehorigen von Menschen mit De-
menz. Die Grundhaltungen der positiven Wert-
schitzung, Akzeptanz, Zuwendung, einfiihlendes
Verstehen und Achtsambkeit vermitteln den Ange-
horigen das Gefiihl ,ich werde verstanden, nicht
bewertet®, ,,ich werde nicht kritisiert, sondern er-
halte Anerkennung*.

Die Echtheit und Authentizitit des Thera-
peuten zeigen sich in seiner Haltung, Einstellung
und Glaubwiirdigkeit.
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In der Therapie geht es fiir Angehorige darum,
Gefiihle wahrzunehmen und ansprechen zu kon-
nen. Belastende Gefiihle wie Schuldgefiihle, Angst
zu versagen, vor der Zukunft, vor dem Tod, Ein-
engung, Hoffnungslosigkeit, Hilflosigkeit, Arger,
Wut und Trauer sind allgegenwirtig im Leben pfle-
gender Angehoriger.

Uberforderung, Aggression, innere und dufere
Konflikte, verbale oder physische Gewalt konnen
besprochen und bewiltigt werden.

Angehorige leiden unter dem stindigen Erle-
ben von Verlust:

* Verlust der Personlichkeit des geliebten und
vertrauten Menschen

* Verlust des Partners, des Elternteils, der ein
ganz anderer, ein fremder Mensch gewor-
denist.

o Verlust des Gesprichspartners

¢ Verlust einer Hilfe im Alltag

o Verlust der Intimitdt und Sexualitdt

Durch die stindigen Verinderungen und
Verluste sind die Angehorigen einem lange dau-
ernden Prozess des Abschiednehmens ausgesetzt.
Die Unterdriickung des Trauer- und Anpassungs-
prozesses fiihrt zu einer anhaltenden Trauerreak-
tion. Wird die Trauerarbeit nicht geleistet, oder
wird die Krankheit nicht akzeptiert, bleibt die de-
pressive Reaktion unbewiltigt und die Trauerar-
beit wird hdufig erst nach dem Tod des Angehdri-
gen geleistet.

Im Gesprich bzw. der Therapie mit Angehdri-
gen von Menschen mit Demenz ergeben sich spe-
zielle Aspekte.

Angehorige stehen dauernd unter Stress. Die
Kranken und deren Befinden und Verhalten stehen
im Mittelpunkt, eigene Bediirfnisse werden nicht
mehr wahrgenommen und Grenzen nicht erkannt.
Sehr oft werden Hilfe von aufen und Losungs-
moglichkeiten abgelehnt (,Uns kann niemand
helfen). Meist stehen die Defizite des Erkrankten
im Mittelpunkt, Ressourcen werden nicht wahrge-
nommen. Unbewiltigte Beziehungskonflikte mit
dem Erkrankten konnen nicht mehr gelost werden.
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Der Verlust von Sexualitdt und Zirtlichkeit wird
schmerzlich empfunden.

Die Angehoérigen erhalten von ihrem Partner
oder dem Elternteil nur wenig Dankbarkeit, und
die Situation wird als noch trauriger und belasten-
der empfunden, wenn sie von den Erkrankten nicht
mehr erkannt werden.

Oft ist es notwendig, im Rahmen einer Krisen-
intervention duRere Ressourcen zu mobilisieren
und Kontakte zu sozialen Einrichtungen oder psy-
chosozialen Diensten herzustellen.

Zahlreiche Studien haben gezeigt, dass In-
formation, Erfahrungsaustausch, Angehorigen-
beratung in den Selbsthilfegruppen, Angehdori-
genschulung, psychosoziale Interventionen und
psychotherapeutische Begleitung zu einer deut-
lichen Entlastung und Verbesserung der Lebens-
qualitit der Betreuer, zu verbesserten Interaktionen
mit den erkrankten Personen und dadurch auch zu
einer Verbesserung ihrer Lebensqualitit fithren. In
der Folge davon kommt es zu einer spiteren Insti-
tutionalisierung der Patienten, die Hiufigkeit von
Pflegeheimeinweisungen wird reduziert und die
Kranken kénnen ca. 1 bis 2 Jahre linger in der ge-
wohnten hiuslichen Umgebung verbleiben.?

Die Arbeit der Angehorigen darf jedoch nicht
auf 6konomische Pflegeleistungen reduziert wer-
den. Die jahrelange Begleitung eines demenzkran-
ken Menschen mit aller Sorge, Zuneigung und
Achtung verdient grofe Aufmerksamkeit und
Anerkennung.
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Michael Isfort

Der Weg zum
demenzsensiblen
Krankenhaus

Schwerpunkt

Steps towards a Hospital with Proper Treatment of Patients with Dementia

Zusammenfassung

Der steigende Anteil &lterer Menschen im
Krankenhaus stellt eine Herausforderung fiir die
pflegerische Versorgung dar. Multimorbiditit,
die Zunahme chronischer Erkrankungen und die
Zunahme an Menschen mit Demenz erfordern
eine Entschleunigung der Prozesse und lassen
sich nur durch eine Intensivierung der Betreuung
angemessen beantworten. Der Kostendruck der
Krankenhiuser und die zunehmende Medizinali-
sierung fithrten in den vergangenen zehn Jahren
in deutschen Krankenhiusern zu einer Verdich-
tung der Diagnostik und Therapie und zu einer
Arbeitsverdichtung fiir die Pflegenden. Dies steht
im Widerspruch zu den Anforderungen, die mit
einer demenzsensiblen Versorgung verbunden
werden konnen. Praxisbeispiele und Evaluationen
aus unterschiedlichen Projekten aber zeigen, dass
auch unter den bestehenden Rahmenbedingungen
Losungsmoglichkeiten bestehen und dass eine
sichere und geschiitzte pflegerische Versorgung
moglich erscheint.

Schliisselworter: Krankenhaus, Demenz,
Pflege, Geriatrie

Abstract

The growing rate of elderly people in hospitals
poses a challenge to nursing care. Only an intensi-
fied care as well as a deceleration of the processes
will be able to meet the requirements of multi-
morbidity, the increases of chronic diseases and
demented people. Over the last ten years, the cost
pressure has been felt and an increasing medica-
lization in German hospitals and in consequence
agglomerations of clinical diagnostics, therapies
and not least of the nurses’ work. This is comple-
tely contrary to the requirements of a sensitive care
of people suffering from dementia. On the other
hand, practical examples and evaluations from
different projects demonstrate potential solutions
for a reliable and safe nursing care even under the
present conditions.

Keywords: dementia, hospitals, nursing care,
geriatric nursing
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Vorbemerkungen

Der nachfolgende Artikel ist ein Beitrag der
Reflexion zum Thema ,Menschen mit Demenz
im Krankenhaus® aus der Perspektive der Versor-
gung. Der besondere Schwerpunkt liegt dabei auf
der Betrachtung der pflegerischen Fiirsorge und
Begleitung. Dieser Fokus erginzt die im Kranken-
haus vorherrschende Betrachtung, nimlich die fiir
die Disziplin der Medizin typische Fokussierung
auf diagnostische und therapeutische Antworten,
wenn es um ein komplexes Phinomen geht, und
fordert eine Gleichrangigkeit der pharmakolo-
gischen und nicht-pharmakologischen Behand-
lungsmoglichkeiten ein.

Menschen mit Demenz im Krankenhaus

Die demografischen Auswirkungen zeigen sich
nicht nur im gesellschaftlichen Bild und den fiir
dltere Menschen typischen Versorgungsbereichen
der ambulanten und teilfvollstationdren Pflege,
sondern auch im klinischen Versorgungssetting
der Krankenhiuser. Wihrend 2003 in Deutschland
noch 20 Prozent der behandelten Fille im Kranken-
haus 75 Jahre alt oder ilter waren, so stieg dieser
Anteil von Jahr zu Jahr: 2014 machte diese Pati-
entengruppe bereits 26,4 Prozent aller im Kranken-
haus behandelten Fille in Deutschland aus.' Die
Zahl der hochaltrigen Patienten steigt und mit ihr
die Zahl der Menschen mit einer Erkrankung aus
dem Spektrum der Demenzerkrankungen. Eine va-
lide Pravalenzrate von Patienten mit einer diagnos-
tizierten Nebendiagnose Demenz liegt jedoch u.
a. aufgrund der diagnostischen Problematik nicht
in belastbarer Form vor. Die in einem internati-
onalen Studienreview ermittelte Privalenz weist
eine grofe Spannweite auf, die von 3,4 Prozent bis
43,3 Prozent reicht.> Im Pflege-Thermometer 2014
wurde eine stichtagsbezogene Privalenzeinschit-
zung durch leitende Pflegende durchgefiihrt.
Hier zeigte sich, dass die Privalenzzahlen von der
Fachrichtung der Abteilung abhingen und rei-
chen Schitzungen zu Folge von 12,2 Prozent auf
orthopidischen Abteilungen bis zu 68 Prozent auf
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demenzspezifischen Fachabteilungen.s Menschen
mit einer Demenz sind keine Ausnahme, sondern
die Regel in der Betreuung im Krankenhaus.

Daher, so sollte man meinen, miissten Kran-
kenhiuser in hohem MagRe auf die mit der Betreu-
ung und Versorgung einhergehenden Fragen von
Menschen mit einer Demenz vorbereitet und spezi-
alisiert sein. Dies jedoch ist offenkundig nicht der
Fall, wie an anderer Stelle ausgefiihrt werden wird.

Das Krankenhaus als Ort des ,Verriickt-Seins"

Wenn Menschen aus ihrer gewohnten Um-
gebung in eine andere kommen, erleben sie das
nicht selten als irritierend. Sie brauchen eine ,,Zeit
der EingewShnung*, bis sie ,angekommen® sind
und sich zurechtgefunden haben. Wie erst muss
sich ein Mensch mit einer Demenz fithlen, wenn
er seiner gewohnten Umgebung, die Sicherheit
vermittelt, entriickt wird? Konfrontiert mit einem
Krankenzimmer, in dem zugleich zu wenig Reize
(weiRe Winde, Leuchtstoffrohren, weife Decken)
und zu viele Reize (Umgebungslautstirke) existie-
ren, unterschiedliche Personen mit unterschied-
lichen Anliegen an ihn herantreten und neue
Tagesabliufe wie selbstverstindlich eingefordert
werden (Essenszeiten, Orte der Essenseinnahme,
Darreichungsformen), riickt das Gewohnte und
Stabilisierende weiter weg.

Auswirkungen auf einen Menschen mit ei-
ner Demenz werden in der Literatur vielfiltig be-
schrieben und kénnen als verstehbare Reaktionen
auf dngstigende und beunruhigende Situationen
zusammengefasst werden. Es sind iiberwiegend
Verschlechterungen in den vorhandenen Alltags-
aktivititen (z. B. durch Riickzug), Unruhezustinde
und sogenannte herausfordernde Verhaltenswei-
sen, wobei sich die Frage stellt, ob die prisen-
tierten Verhaltensweisen fiir den Erkrankten
oder fiir die Mitarbeitenden des Krankenhauses
eine Herausforderung darstellen.+ Studien, die in
britischen und &sterreichischen Einrichtungen
durchgefiihrt wurden, geben Hinweise auf die
Hiufigkeit solcher Vorkommnisse. Sampson et al.
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ermittelten eine Privalenz von ,Behavioral and
Psychological Symptoms of Dementia“ (BPSD) bei
74,8 Prozent der akut erkrankten Patienten mit
kognitiven Einschrinkungen wihrend der sta-
tiondren Behandlung. Dabei stellten aggressive
Verhaltensweisen mit 56,5 Prozent und die Aktivi-
titsstorungen mit 43,9 Prozent die zwei hdufigsten
Formen der BPSD dar.s Eine §sterreichische Erhe-
bung registrierte eine Pravalenz von 82,2 Prozent
von BPSD, unter zusitzlicher Beriicksichtigung
von milden Erscheinungsformen.®

In aller Regel ist ein Krankenhaus fiir einen
dlteren erkrankten Menschen kein guter Ort, um
krank zu sein. Es fehlt hdufig an Sitzméglichkeiten,
um Besucher zu empfangen, an Aufenthaltsmog-
lichkeiten auRerhalb der Patientenzimmer, an
strukturierenden Angeboten fiir Zeiten, in denen
keine Therapie oder Diagnostik stattfindet. Und
hiufig darf man sich als Patient nicht weit von den
Krankenstationen entfernen, da jederzeit mit einer
Visite“ oder einer ,,Untersuchung” gerechnet wer-
den muss. Ansprache und offene Kommunikation,
die nicht im Kontext von Krankheit oder den MaR-
nahmen im Krankenhaus steht, erfolgt seitens des
Klinikpersonals nur in stark begrenztem Umfang.
Zuriickgeworfen auf das ,Ausharren” im Zimmer
bleibt das Bett als Zufluchtsort.

Ein Mensch mit einer Demenz wird die Ortfi-
xierung hiufig nicht klaglos akzeptieren. Er hat
ggf. sogar trotz erheblicher Einschrinkungen kei-
ne Krankheitseinsicht oder verspiirt einen Drang,
Orte oder Personen zu suchen, die er erkennt. Er
ist bemiiht, sich dem Fremden und Bedrohlichen
schlichtweg zu entziehen. In einer Befragung von
131 Chef- und Oberirzten aus dem Bistum Kéln
im Jahr 2011 wurde u. a. ermittelt, dass als groRtes
Problem hinsichtlich der &rztlichen Therapiefiih-
rung formuliert wurde, dass Patienten mit einer
Demenz eine verordnete Bettruhe nicht einhalten.”
Sollen Menschen mit einer Demenz in jhrem Zim-
mer verweilen, so muss dies ein fiir sie attraktives
Angebot darstellen. Das wiederum setzt voraus,
dass das Krankenhaus ein solches Angebot unter-
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breitet. Die Mdglichkeit, Situationen und Thera-
pien zu stabilisieren, ist dabei zwingend gekoppelt
an personale Begegnung, denn nur dadurch kann
ein Mensch mit einer Demenz Sinn und sich selbst
erfahren. Das Zimmer als Raum, so komfortabel es
auch eingerichtet sein mag, wird hier keinen hin-
reichenden Anreiz darstellen konnen.

Von einem Menschen mit einer Demenz zu er-
warten, dass er sich im Krankenhaus dem Kontext
anpasst, sich angemessen und zielgerichtet hin-
sichtlich der Erfiillung seiner Rolle als Erkrankter
verhdlt, ist wahrlich verriickt. Fiir das Personal im
Krankenhaus aber stellt sich jede Abweichung von
der Handlungs- und Alltagsroutine als destabilisie-
rend dar und wird mit einem Belastungsempfinden
verbunden. Mitunter reichen bereits zwei oder drei
Menschen mit einer Demenz auf einer Station aus,
um das Geflige derart durcheinanderzubringen,
dass notwendige andere Leistungen nicht zeitge-
recht erbracht werden kénnen und mitunter auch
die Bediirfnisse anderer Patienten, die nicht de-
menzkrank sind, in den Hintergrund geraten. Hier
ist bei den therapeutischen und pflegerischen Be-
rufsangehdrigen eine Dilemma-Situation zu iden-
tifizieren. Begrenzten Ressourcen stehen unter-
schiedliche Bedarfe und Bediirfnisse von Patienten
und Angehorigen gegeniiber. Die Hinwendung zu
dem einen bedeutet immer die unzureichende Be-
riicksichtigung des anderen.

Das Krankenhaus als Ort des Heilens

Die Urspriinge des Krankenhauses sind im
europiischen Raum eng verkniipft mit der Ge-
schichte der Kloéster und Kirchen. ,,Siechenhiu-
ser®, in denen Menschen ein ,Kranksein“ ermdg-
licht wurde, stellen dabei die Vorldufer unserer
heutigen, medizinischen Versorgungseinrich-
tungen dar. Die umfassende Versorgung und Be-
treuung der Menschen war in der Frithzeit Gegen-
stand des karitativen Dienstes am Menschen. Eine
Trennung von Medizin und Pflege erfolgte hierbei
nicht, zumal die medizinischen Moglichkeiten
aus der heutigen Perspektive als sehr begrenzt zu
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betrachten sind. Somit kann festgestellt werden,
dass die Geschichte der Krankenhduser eng mit
der Geschichte der Pflege verwoben ist. Sich zu
vergewissern, woher die ,Idee” der Krankenhiu-
ser kommt und wie wir in der heutigen modernen
Zeit Antworten auf die aktuellen Problemlagen
finden kénnen, erscheint notwendig, um eine
Umbkehr von strukturellen und personellen Ver-
dnderungen einzuleiten, die in den vergangenen
Jahren zu Fehlentwicklungen in der modernen
Krankenhauslandschaft gefithrt haben. Der Fokus
der Pflege wurde hier aus dem Blick verloren.

Diese Entwicklungen sollen nachfolgend ex-
emplarisch skizziert und vor dem Hintergrund
des Krankenhauses als einem Ort der umfas-
senden Heilung fiir Menschen mit einer Demenz
reflektiert werden.

Als ein zentraler beeinflussender Faktor kann
dabei die Okonomisierung und Privatisierung der
Krankenhausbehandlung benannt werden. Kran-
kenhiuser, wie sie heute betrieben werden, stehen
unter dem bestindigen Druck, dass sie die best-
mogliche medizinische Leistung unter Beachtung
einer hohen Qualitit zu einem méglichst geringen
Preis erbringen sollen. Im Zuge der vielfiltigen Re-
formbemiihungen, die Kosten fiir Krankenhiuser
zu begrenzen, wurde in Deutschland im Jahr 2003
eine umfassende Verdnderung der Finanzierungs-
grundlage eingefithrt. Mit einem diagnosebezo-
genen Fallpauschalensystem (DRG) wurden Preise
fiir Behandlungen festgelegt. Héhere Erlose lassen
sich in einem solchen System u. a. dadurch erwirt-
schaften, dass mehr Diagnosen gestellt und mehr
Prozeduren durchgefiihrt werden und die Behand-
lungszeiten so verkiirzt werden, dass die Kosten der
anschliefenden Versorgung gering bleiben. Der
Logik des Systems folgend lassen sich Entwick-
lungen aufzeigen, die nicht nur, aber auch als eine
Folge dieser Finanzierungssystematik zu betrach-
ten sind und insbesondere fiir Menschen mit einer
Demenz weitreichende Folgen haben.
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1. Zementierung der Medizin als zielfithrende

Disziplin

Die definitorische Macht, Erlése zu generieren,
wurde im Rahmen der Finanzierungsverianderung
an die Kompetenz gekoppelt, Diagnosen zu definie-
ren, medizinische Prozeduren zu bestimmen und
durchzufiihren. Mit der Festlegung wird die Medi-
zin in ihrer Bedeutung gegeniiber anderen Thera-
pieberufen und der Pflege herausgehoben, da nur
Arzte iiber die Legitimation zur Diagnosestellung
und Therapiefithrung verfiigen. In der Folge sind
in Deutschland alleine zwischen 2003 und 2014 in
den allgemeinen Krankenhdusern fast 35.000 zu-
sitzliche Vollzeitstellen fiir hauptamtliche Arzte
geschaffen worden.® Die damit verbundenen Kos-
tensteigerungen wurden durch die gleichzeitige
Reduktion der Stellen anderer Berufsgruppen teil-
kompensiert. Mit der Dominanz der Medizin im
Krankenhaus verbunden ist auch die Fithrungs-
rolle in der Bewertung dessen, was bedeutsam
erscheint im Kontext von Krankheit, Behandlung
und Genesung. Das Augenmerk wird auf die in der
Disziplin verankerten Fragestellungen nach Atio-
logie, Symptomatik, Diagnostik und pharmakolo-
gische, interventionale oder konservative Therapie
gelegt. Fragen nach Begleitung, psychosozialer
Unterstiitzung, der Beibehaltung einer identitits-
stiftenden Einbeziehung der Person, der Angehori-
gen, der Erhaltung des Kérperbildes, der Wahrung
der Autonomie der Patienten etc. sind hier nicht
per se tragend eingebunden. Damit besteht eine
erh6hte Wahrscheinlichkeit, dass ein zentraler Irr-
tum in der Beurteilung der fachlichen Qualitit der
Leistungen eines Krankenhauses entstehen kann.
Wihrend fiir die Medizin die Durchfithrung der
Therapie und die ,,gelungene Operation® die zen-
trale Kategorie zur Beurteilung der Behandlungs-
qualitdt ist, ist fiir die Patienten die Operation le-
diglich Mittel zum Zweck und nicht der Erfolg. Erst
wenn die Folgen der Operation abgeklungen sind
und sich eine Verbesserung im Alltag einstellt, ist
ein Erfolg gegeben. Der entziindungsfreie Einbau
eines kiinstlichen Hiiftgelenks ist demnach aus
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Patientensicht bedeutungslos, wenn die Gehfi-
higkeit nicht verbessert wird oder Schmerzfreiheit
nachfolgend nicht besteht. Bei Menschen mit einer
Demenz kommt hinzu, dass ein Eingriff nicht mit
gravierenden nachwirkenden Folgen verbunden
sein darf, wie z. B. einer Verschlechterung der Ori-
entierung, einer Destabilisierung der Alltagsfihig-
keiten oder einer nachlassenden Akzeptanz von
Hilfemafnahmen durch andere. Dies jedoch sind
hiufig beschriebene Schwierigkeiten im Kontext
einer Krankenhausbehandlung bei Menschen mit
einer Demenz. Sie werden jedoch nicht als man-
gelnde Qualitit der Versorgung identifiziert, weil
die ,Maker” fiir die Qualititsbeurteilung der Be-
handlung diese Aspekte nicht mit berticksichtigen.

2. Exodus der Pflege vom Patientenbett

Der Zuwachs im Personalbereich der Medizin
findet in der Pflege keine Entsprechung. Im be-
nannten Zeitraum von 2003 bis 2014 fand in der
Pflege in Deutschland ein weiterer Personalstel-
lenabbau um ca. 3.800 statt. Dabei muss beriick-
sichtigt werden, dass der wesentliche Abbau an
pflegerischer Versorgungskapazitit bereits in den
Jahren 1995 bis 2002 erfolgte (22.600 Stellen). Die-
ser in der konkreten Patientenversorgung spiir-
bare Einschnitt ist insbesondere dort sichtbar, wo
die fiir ein Krankenhaus ,,belastenden® Personal-
kosten ohne nennenswertes Erlospotenzial ent-
stehen. Dies sind u. a. die allgemeinen bettenfiih-
renden Bereiche der Abteilungen, wohingegen die
erlosgenerierenden Intensivstationen tendenziell
sowohl hinsichtlich der Versorgungskapazititen
als auch im personellen Bereich einen Aufbau er-
fahren haben.

Im Frithdienst versorgt auf den allgemeinen
Stationen in Deutschland eine Pflegekraft durch-
schnittlich ca. 9 Patienten, in der Regelzeit des
Spitdienstes sind es 12. In der Nacht kommen auf
eine Pflegekraft 24 Patienten.’ Diese personellen
Ausstattungsmerkmale gehéren zu den nied-
rigsten im europdischen Vergleich.! Sie erlauben
nur noch begrenzt eine individuelle Versorgung
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und fithren zu einer stirker auf strukturierte Ab-
ldufe hin ausgerichtete Arbeitsorientierung. Vor
dem Hintergrund der besonderen Anforderungen
in der Betreuung und Pflege von Menschen mit
Demenz im Krankenhaus, die u. a. mit Begleitung,
Bestindigkeit im Kontakt sowie der Herstellung
von RegelmiRigkeit in den Abldufen einhergehen,
lassen sich damit deutliche Grenzen der Leistungs-
fihigkeit der Pflege beschreiben. Die fiir eine Be-
treuung und Sicherheit von Menschen mit Demenz
notwendige Personalausstattung ist aktuell nicht
mehr gegeben und wurde auch nicht durch andere
Berufsgruppen ausgeglichen. So erklirt sich, dass
Pflegende wiederholt in Studien angeben, dass sie
wider besseres Wissen freiheitseinschriankende
MaRnahmen bei Menschen mit Demenz veranlas-
sen und dass sie notwendige Uberwachungsleis-
tungen nicht realisieren kénnen.

Fiir Menschen mit einer Demenz wird somit
widersinnigerweise ausgerechnet die Pflege, die
sich um die Belange der Betreuung und die Inten-
sivierung der Beziehung kiimmern sollte, zum
Hauptrisikobereich, wenn es um Freiheitsbegren-
zung oder Einleitung einer pharmakologischen
Ruhigstellung geht.

3. Verdichtung und Beschleunigung der

Behandlungsprozesse

Die ,,Optimierung” der Behandlungsprozesse
angesichts einer 6konomisch determinierten Ver-
sorgung im Krankenhaus fithrten in den vergange-
nen Jahren in Deutschland zu einer Beschleuni-
gung mit der Zielstellung, die schnellstmogliche
Diagnosestellung und Therapiefithrung zu ge-
wihrleisten. Abzulesen ist dies u a. an der Verrin-
gerung der durchschnittlichen Verweildauer im
Krankenhaus. Diese sank zwischen 2003 und 2014
von 8,3 auf 6,8 Tage. Diese ,,Beschleunigung* setzt
voraus, dass Patienten den einzelnen Schritten der
Diagnosestellung und Therapieanbahnung Folge
leisten (kénnen) und sich im System angepasst
verhalten. Die damit verbundene Anpassungslei-
stung ist fiir kognitiv nicht eingeschrinkte &ltere
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Menschen bereits eine grofe Herausforderung. Sie
haben kaum Zeit, in denen sie Ergebnisse der ei-
nen oder anderen Untersuchung besprechen und
verarbeiten kénnen, weil die diagnostischen und
therapeutischen Prozesse mitunter zeitgleich ini-
tiiert werden und sich {iberlagern. Fiir Menschen
mit einer Demenz aber sind die verdichteten
Prozesse angesichts der damit einhergehenden
Uberforderung kaum nachvollziehbar und mit
einem hohen Potenzial zusitzlicher Irritation
verbunden. In sehr kurzer Zeit werden durch un-
terschiedliche Personen zahlreiche Prozeduren an
ihnen vorgenommen, ohne dass eine Méglichkeit
besteht, hier zunichst vorbereitende Magnahmen
zu ergreifen, Teilschritte zu erproben und zu trai-
nieren und somit grundsitzlich Angste zu neh-
men. Eine Umkehr dieser Beschleunigung, eine
»Entschleunigung” der Prozesse, wire eine rich-
tige Antwort. Dies aber ist in Zeiten von ,,Clinical
Pathways“ und durchstrukturierten Prozessab-
ldufen nicht mehr Mainstream.

4. Falsche Anreizsysteme

Eng verbunden mit einem Finanzierungssy-
stem sind die Anreize, die durch die immanente
Logik geschaffen werden. Es gibt keine Systeme,
die frei von Fehlanreizen sind. Bei den diagno-
sebasierten Fallpauschalensystemen ist dies die
primire Erbringung von Leistungen, die auf der
Basis von Kodierkatalogen abrechenbar sind. So
werden Unter-, Fehl- oder Uberversorgung oder
auch unnétige Diagnoseintensititen initiiert.
Nicht mehr der Zustand des Patienten und der
individuelle Bedarf ist die alleinig bestimmende
therapeutische Determinante - es kommt hinzu,
dass Leistungen erbracht werden, wenn sie lukra-
tiv erscheinen, obwohl der Zustand des Patienten
dies nicht sinnvoll begriindet, aber klassifikato-
risch noch ermdglicht. Ein Beispiel ist die in der
Geriatrie kodierbare ,Geriatrische frithrehabili-
tative Komplexbehandlung®, die u. a. zahlreiche
Screening- und Testverfahren beinhaltet und
die unter Therapie gestellten Menschen einer

144

bestindigen Beobachtung durch Testverfahren
unterwirft, um den nach aufen transparent dar-
zulegenden Kodierkriterien Rechnung tragen
zu konnen. Eine weitere Form der Anreize kann
hinsichtlich der Selektion lukrativer Patienten-
gruppen ausgemacht werden. Hier sind die Pati-
entengruppen interessant, die in kurzer Zeit mit
finanziell gut ausgestatteten Prozeduren versorgt
und friihzeitig wieder entlassen werden kénnen
oder auch Patienten mit einer hohen Intensitit an
spezifischen Prozeduren. Fiir Menschen mit einer
Nebendiagnose Demenz, die aufgrund einer Me-
dikamenteneinstellung oder aber kleinerer Opera-
tionen aufgenommen werden, gilt dies nicht. Sie
stellen ein potenzielles Risiko in der Behandlung
und der Kostenstruktur dar, wenn sie linger im
Krankenhaus bleiben miissen als geplant. Zur-
zeit bestehen kaum externe Anreize, um insbe-
sondere personenintensive Versorgungssettings
zu verbessern, die mit verbesserten Angeboten
in der Tagesstrukturierung und Begleitung ein-
hergehen. Die dafiir einzusetzenden Mittel und
MaRnahmen lassen sich nicht kodieren und in
abrechenbare Leistungen tiberfiihren. So bleiben
die Magnahmenbiindel, die zu einer erfolgreichen
und demenzsensiblen Versorgung fiihren, ohne
spezifische Beférderung.

In der Gesamtschau der an dieser Stelle aus-
gewihlten und skizzierten Aspekte lisst sich
ablesen, dass in den vergangenen 10 Jahren Ent-
wicklungen angestofen wurden, die das Kran-
kenhaus als einen umfassenden ,,Ort des Heilens“,
insbesondere fiir Menschen mit einer Demenz,
nur bedingt erkennbar werden lassen. Die Verin-
derungen sind dabei viel gravierenderer Art, als
vielfach angenommen. Es ist auch der Verlust der
urspriinglichen Identitit der Krankenhiuser als
»sorgende Organisation® hin zu einer ,medizi-
nisch versorgenden Organisation“ mit einer Her-
abstufung der zentralen Arbeitsinhalte und Wis-
sensbestinde, wie sie von nichtmedizinischen
Berufen vertreten werden. Sabine Bartholomey-
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czik untersuchte 2007 Auswirkungen des DRG-
Systems auf die pflegerische Behandlung und kam
zum Schluss, dass das Krankenhaus als Institution
sich in Richtung ,Reparaturbetrieb® entwickelt.”
Diese Analyse schlieft die Pflege ein, ist aber
nicht auf die Pflege begrenzt, sondern auch auf
Therapieberufe wie die Physiotherapie, die Ergo-
therapie und die Logopidie tibertragbar, die eben-
falls nicht von zusitzlichen finanziellen Mitteln
im Krankenhaussektor profitieren konnten. Sie
werden als ,,Kostenfaktoren“ identifiziert, die ggf.
sogar ,outgesourct® werden konnen und deren
Berufsverstindnis und -wissen man nicht mehr
als umfassende Kompetenz im Betrieb vorhalten
muss. Bei Bedarf werden isolierte Leistungspakete
fiir einzelne Patienten ,eingekauft“. Damit verrin-
gert sich die Verantwortungsiibernahme durch
die Berufsangehorigen fiir ihren Arbeitsbereich
und die Patientenversorgung. Die Moglichkeit der
Therapeuten, dass sie in einem ruhigen Moment
noch einmal zu Frau X. auf die Station gehen und
Trainings und unterstiitzende Mafnahmen anbie-
ten, weil sie es fiir sinnvoll halten, wird begrenzt.
Liegt keine Verordnung vor, bleibt die Behand-
lung und Férderung aus. Die Pflege als Berufs-
gruppe scheint weder nominell noch inhaltlich in
der Lage zu sein, um ausbleibende Leistungen der
Ergotherapie, Logopidie, Physiotherapie und da-
mit prinzipieller Aktivierung aufzufangen.

Als eine besondere Form des Vergessens im
Krankenhaus kann daher ausgemacht werden, dass
es das Krankenhaus als Organisation selbst ist, das
droht zu vergessen, welche vielfiltigen Versor-
gungsaufgaben eine Behandlung umfasst. Das in-
stitutionelle Geddchtnis der Krankenhiuser bedarf
hier der Erinnerung an die eigenen Wurzeln, als Ort
des Heilens und der Pflege.

Auf dem Weg zum demenzsensiblen
Krankenhaus

Ungeachtet der als kritisch zu bewertenden
Rahmenbedingungen und Entwicklungen hat sich
in den letzten Jahren in Deutschland und auch in
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Osterreich die Diskussion um Verbesserungen
der Behandlungsmoglichkeiten von Menschen
mit Demenz im Krankenhaus intensiviert. Dies
driickt sich nicht nur in zahlreichen Empfeh-
lungen, Handreichungen® sowie Initiativen aus,
sondern wird auch durch geférderte Projekte und
Programme gestiitzt, die als Treiber zu identifizie-
ren sind. Fiir Deutschland konnen dabei exempla-
risch die Projekte im Rahmen der ,Blickwechsel
Demenz“Initiative benannt werden.s In Nord-
rhein-Westfalen wurden {iber einen Zeitraum von
drei Jahren iiber 70 Krankenhiuser beraten, und
sie konnten an Schulungsangeboten teilnehmen,
die mit Landesmitteln geférdert wurden. Die Ro-
bert Bosch Stiftung finanzierte ebenso Projekte
in Krankenhiusern mit einem eigenen Férderpro-
gramm. Dariiber hinaus erfolgte in Deutschland
ein Zusammenschluss von Trigern, Angehori-
gengruppen, Ministerien und Verbinden zu einer
Allianz fiir Demenz, die Zielformulierungen und
Handlungsfelder benennt.*

Bezogen auf MaRnahmen und Leuchttiirme
der Versorgung liegen zahlreiche Einzelstudien zu
Projekten von Krankenhiusern vor, die sich auf den
Weg gemacht haben, ihre Einrichtungen auf ein
demenzsensibles Krankenhaus hin auszurichten.
Bemerkenswert dabei ist, dass es sich tiberwiegend
um kleinere und mittelgroRe Kliniken handelt.

Die diskutierten, erprobten und eingesetzten
Magnahmen sind dabei alles andere als ungewohn-
lich zu nennen - im Gegenteil. Sie gehéren in vielen
teilfvollstationiren Einrichtungen seit Jahren zur
Routinebehandlung und -ausstattung. Rezepte,
»neue“ Konzepte oder ginzlich Unbekanntes trifft
man hier nicht an. Die Innovation besteht somit
nicht in der MaRnahme selbst, sondern in der Inte-
gration der MaRnahmen in ein klinisches Umfeld,
in dem sie bislang nicht vorgesehen waren und
deshalb als uniiblich gelten.

Die Mafnahmen der Initiativen und Projekte
lassen sich dabei grundsitzlich in die nachfol-
genden zentralen Handlungsfelder unterteilen:
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a) MaBnahmen der Bildung und

Sensibilisierung

Zunichst zeigen zahlreiche Projekte auf, dass
ausgebildete Pflegende oder Arzte in Bezug auf
Demenz in aller Regel iiber kein umfassendes
Fachwissen verfiigen. So gibt es kein gelungenes
Projekt, in dem nicht Schulungsmagnahmen und
die Sensibilisierung fiir die beruflichen Pflegen-
den, Arzte und Therapeuten an den Beginn der
Mafnahmen gestellt und in variierender Intensitit
flankierend beibehalten wurden. Dabei liegen un-
terschiedliche Berichte vor hinsichtlich der Dauer
der Schulungen. Sie reichen von Tages-| Halbtages-
veranstaltungen bis hin zur umfassenden Qualifi-
zierung von Demenzbeauftragten oder aber geron-
topsychiatrischen Fachpflegenden.

b) MaBnahmen der Strukturierung der

Tagesablaufe

Darunter fallen Magnahmen zu Beschifti-
gungs- und Aktivititsangeboten (Orientierungs-
trainings, Musiktherapie, Spiele, Vorlesen, etc.),
die Definition von Zeiten, in denen keine Thera-
pien oder Diagnostik durchgefiihrt werden soll,
gemeinschaftliches Essen am Tisch ohne Ta-
blett-System. Im Bereich der Krankenhausaufnah-
me sind Notfallmappen, Informationspools und
Vorabinformationen zur elektiven Aufnahmesteu-
erung (z. B. zur Reduzierung von Wartezeiten in
der Ambulanz) zu nennen. Erweitert zihlen hierzu
auch Mafnahmen zur Anpassung der Essensange-
bote an gewohnte Zeiten und Besonderheiten zur
Sicherung der Nahrungsaufname (z. B. Spatmahl-
zeiten, Fingerfood).

c) MaBnahmen zur Intensivierung der

personellen Zuwendung

Kontinuierliche  pri-postoperative
tung durch Pflegende, Rooming-In fiir Angehé-

Beglei-

rige, Einbezug von Ehrenamt| Alltagsbegleitern,
Sitzwachen in Krisensituationen (1:1-Betreuung),
Einbezug anderer Therapeuten (insbesondere Er-
gotherapie, Physiotherapie, Logopidie), Schu-
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lungen in angepasster Kommunikation (Validati-
on| Fragetechniken| Beobachtungsverfahren) sind
hier bedeutungsvoll und nachweislich wirksam.

d) MaBnahmen der baulich-raumlichen

Anpassung

Zu diesen MaRnahmenbiindeln zihlen Farb-
und Lichtgestaltung in den Einrichtungen, Licht-
konzepte zur Unterscheidung von Tag/Nacht,
Kontrasterh6hungen relevanter Elemente (Toilet-
tendeckel, Lichtschalter etc.), Schallisolierungen
und Geriduschreduktion, Beschriftungen an Tiiren
und Gegenstidnden mit Schrift und Piktogramm,
Orientierungshilfen, Wegeleitsysteme, Sichtblen-
den|/ Mimikry bei Tiiren und Treppenaufgingen
etc., Ausstattung mit Niedrigbetten, Sensormatten
etc. Aufenthaltsriume mit Mobeln und Gegen-
stinden &lterer Generationen, Sitz- und Uberwa-
chungsmoglichkeiten in der Nihe der Pflegestiitz-
punkte, Zimmerausstattungen mit Kalender und
grofen Uhren zur Orientierungsverbesserung wer-
den benannt.

e) Therapeutische Anpassungen

Hier sind insbesondere Konzepte der Medika-
mentensicherheit (Priscus-Liste), der Reduzierung
von Psychopharmaka und der Auslassung von
kérpernahen freiheitseinschrinkenden Magnah-
men zu benennen. Dariiber hinaus sind frithzeitige
Screenings und zeitnahe Diagnostik, ausreichende
Schmerztherapie, Verfahren der Delirprivention

(Confusion Asessment) etc. zu nennen.

Als Hinweis kann festgehalten werden, dass
es meist nicht hinreichend erscheint, eine MaR-
nahme auszuwihlen - es bedarf vielmehr eines
MafRnahmenbiindels. So hat die Ausbildung eines
»,Demenzbeauftragten keinerlei Wirkungsmog-
lichkeit und erscheint als eine ,Feigenblatt-Mag-
nahme®, wenn dieser nicht auf Personal st6gt, das
die Anliegen einer demenzsensiblen Versorgung
annimmt und verantwortet. Die konsequente Ein-
bindung in Fragen der architektonischen Umge-
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staltung, der Ablauforganisation und selbst der
Personalrekrutierung sind hierbei wiinschenswert.

Zentral fir die Entwicklung hin zu einem de-
menzsensiblen Krankenhaus ist, dass ausreichend
Personal vorhanden ist, das eine grundsitzlich po-
sitive Haltung zu den Erkrankten hat und mit den
Patienten selbst in Kontakt geht und nicht tiber sie
diskutiert. Hier stehen somit auch Haltungsfragen
im Vordergrund. Es bedarf Personen, die die Ver-
antwortung fiir eine demenzsensible Versorgung
iibernehmen und die sich verantwortlich fiir die
Einhaltung und die Etablierung von Mafnahmen
zeigen. Dies erfolgt hiufig zunichst individuali-
siert und ist damit stark personenabhingig. Daher
muss nach einer Phase der Stabilisierung diese
Form der Personenabhingigkeit aufgelost werden
und die Mafnahmen miissen in allgemeine Struk-
turen tberfithrt werden, wie z. B. in die Aufnahme
der Uberpriifungen im Rahmen von Qualititsprii-
fungen/ Audits.

Demenzsensibilitat ist eine Frage des
Wollens, nicht des Wissens

In der Gesamtschau kann festgehalten werden,
dass sich eine gelingende Verbesserung der Versor-
gung von Menschen mit Demenz auch unter den
limitierenden Rahmenbedingungen realisieren
lisst. Die Entscheidungen dariiber sind iiberwie-
gend im Rahmen von Top-Down-Projekten mit kla-
ren Projektstrukturen zu organisieren. Sie lassen
sich nicht aus einer Berufsgruppe heraus alleine
nachhaltig entwickeln oder implementieren. Da-
her sind Geschiftsfithrung, drztliche Leitung und
pflegerische Leitung gleichermagen einzubinden.

Beziiglich der Auswahl geeigneter Methoden
und Ansitze steht eine Vielzahl an MaRnahmen
und erprobten Ansitzen zur Verfiigung. Es gibt
Referenzkliniken mit gelungenen Umsetzungen
und guten Ergebnissen, die besucht werden kén-
nen und wo Praktiker von Praktikern lernen kén-
nen. Es mangelt daher insgesamt nicht an Wissen,
und es bedarf keiner grogflichig angelegten ran-
domisierten Forschung, die sich im Feld von kom-
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plexen Interventionen nur mit einem erheblichen
Aufwand realisieren lassen.

Das Wissen zur konkreten Erarbeitung und
Verbesserung der Versorgungsqualitit ist bekannt
und liegt vor. Vor diesem Hintergrund erscheint
es erniichternd, dass in 2014 von 1.844 befragten
Stationen in Deutschland nur eine geringe Anzahl
angab, dass sie konkrete Mafgnahmen bereits um-
gesetzt und eingefiihrt haben oder aber eine solche
Einfithrung aktuell in Planung ist. Bei den spezi-
fisch wirkenden Mafnahmen, wie z. B. demenzspe-
zifische Angebote durch Therapieberufe oder spe-
zifische tagesstrukturierende Mafnahmen, zeigten
sich Ausprigungen lediglich um die 10 Prozent.

Offensichtlich kann aktuell noch nicht davon
ausgegangen werden, dass Krankenhiuser den
»weichen Mafnahmen“ und den nichtpharma-
kologischen Behandlungsmethoden im Rahmen
der Betreuung von Menschen mit Demenz den
Stellenwert zuerkennen, den sie im Rahmen der
Versorgung verdienen. Dies aber muss eine zen-
trale Forderung fiir die Zukunft sein. Dabei sind
flankierend Verbesserungen der Abbildung auf der
Seite der Finanzierung zu diskutieren, um dies zu
beférdern und den Krankenhiusern Anreize fiir die
Umsetzung zu bieten.

Hier besteht in Deutschland ein deutlicher Ver-
besserungsbedarf, und es ist zu hoffen, dass sich
Krankenhiuser mehrheitlich den Entwicklungen
anschliefen, um aus Orten der medizinischen Ver-
sorgung wieder Orte des Heilens zu machen.
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Schwerpunkt

Umgang mit Demenz-
kranken: ein tugend-

ethischer Ansatz

Dealing with Dementia — a Virtue-ethical Approach

Zusammenfassung

Der Beitrag versucht, die Beziehung zwischen
professionellen Pflegepersonen oder selbst pfle-
genden Angehorigen und Menschen mit Demenz
aus dem Blickwinkel der Tugendethik zu betrach-
ten. Ethik will gelebt sein. Mit ethischem Wissen
allein lasst sich das Gute nicht tun. Ethik ist eine
praktische Wissenschaft. Die ethische Kompe-
tenz besteht deshalb nicht nur aus persénlichem
ethischem Wissen (praktische Prinzipien, Hand-
lungstheorie und Handlungstypologie), sondern
vor allem im personlichen Umsetzungsvermégen
dieses Wissens. Dieses Konnen wird klassisch als
Tugend bezeichnet. Es soll versucht werden, die-
se ethische Kompetenz auf konkrete Tugenden
herunter zu brechen und so ein Tugendprofil fiir die

Betreuer von Menschen mit Demenz zu entwerfen.

Schliisselworter: Demenz, Tugendethik, Pfle-
geethik, Pflegebeziehung

Abstract

This contribution concerns the interrelation
of professional caregivers or caregiving relatives
with dementia patients in the framework of virtue-
ethics. Ethical knowledge alone does not bring
about good practice. Ethics is a practical science.
Ethical competence depends largely on the perso-
nal abilities to convey principals, theory and ty-
pology of acting, but even more on personal input.
This ability is classically known as virtue. This eth-
ical competence has its impact on concrete virtues,
forming a basis for the profile of virtues of care-
givers for patients with dementia.
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1. Die Welt der Demenz

Die ungeteilte Menschenwiirde des an Demenz
erkrankten Menschen und der Anspruch, dass
diese uneingeschrinkt respektiert werden muss,
gehort zum allgemeinen Konsens unserer Gesell-
schaft. Was aber in der Theorie, d. h. auf der Ebene
der Prinzipien klar zu sein scheint, bereitet Ange-
horigen und Pflegepersonen in der Praxis, also in
der Umsetzung, durchaus Schwierigkeiten. Denn
»,Demenz kennt keine Benimmregeln, folgt ihren
eigenen Gesetzen, ihrer eigenen Ordnung und setzt
die althergebrachte Ordnung auper Kraft“.! Die von
Menschen mit Demenz erzeugte ,,Unordnung* kann
betreuende Angehérige und Pflegende iiberfordern.
Unerwartete und unverstindliche Haltungen von
demenzerkrankten Menschen wie Angst, Verloren-
heit, Widerstand und Verweigerung, Aggressionen
oder Gewalt sind Verhaltensweisen, die auf Dauer
nicht selten pflegende Angehorige und professio-
nelle Betreuer an ihre Grenzen fithren.

In der Pflegewissenschaft steht aufer Streit,
dass ,eine Ethik der Sorgenden von Menschen
mit Demenz die Bediirfnisse der Menschen mit
Demenz ebenso wie die Bediirfnisse der An- und
Zugehorigen und der professionell Sorgenden*
berticksichtigen muss.

Arno Geiger schreibt in seinem Buch ,,Der alte
Kénig in seinem Exil“ {iber seinen demenzerkrank-
ten Vater: ,Der tigliche Umgang mit ihm glich
immer ofter einem Leben in der Fiktion. Wir rich-
teten uns in all den Erinnerungsliicken, Wahnvor-
stellungen und Hilfskonstruktionen ein, mit denen
sein Verstand sich gegen das Unverstindliche und
die Halluzinationen wappnete. Der einzige verblie-
bene Platz fiir ein Miteinander, das sich lohnte, war
die Welt, wie der Vater sie wahrnahm. Wir sagten
so oft wie moglich Dinge, die seine Sicht bestiti-
gen und ihn gliicklich machten. Wir lernten, dass
die Scheinheiligkeit der Wahrheit manchmal das
Allerschlimmste ist. Sie brachte die Sache nicht
weiter und diente allen schlecht. Einem Demenz-
kranken eine nach herkémmlichen Regeln sachlich
korrekte Antwort zu geben, ohne Riicksicht darauf,

150

wo er sich befindet, heift versuchen, ihm eine Welt
aufzuzwingen, die nicht die seine ist.*?

Die Beziehung mit einem Demenzkranken ist
eine interpersonelle Beziehung, eine dialogische
Beziehung von Mensch zu Mensch. Wenn man
die Wiirde des Menschen mit Demenz achtet, sein
Selbstbestimmungsrecht ernst nimmt und nicht
der Versuchung erliegt, dieses Recht aufgrund des
reduzierten mentalen und korperlichen Status zu
relativieren, stellen die Kommunikation mit den
Pflegebediirftigen und die Implementierung seiner
oft nicht nachvollziehbaren Wiinsche hohe fach-
liche und moralische Anspriiche an Angehérige und
Pflegende. Spezielle Technik, hohe Geschicklich-
keit, Kreativitdt, Empathie, Geduld, Fleif und vieles
mehr sind notwendig, um sich in die andere Welt
hineinzuversetzen. Denn der Umgang mit einem
Demenzkranken erfordert ein stindiges Pendeln
zwischen zwei Welten, der Welt der ,,Fiktion“ und
unserer Welt. In beiden Welten herrschen andere Ka-
tegorien und andere Regeln, eine andere Logik und
eine andere Rationalitit. Es gentigt nicht, in der Welt
des anderen ein Zuschauer zu sein. Man bliebe ein
Fremder, aber man wird kein ,Du“. Der im eigenen
Zuhause pflegende Angehoérige oder die Pflegeper-
son in geriatrischen Langzeitpflegeeinrichtungen
achtet die Wiirde des Demenzerkrankten, wenn er/
sie bereit ist, die Grenzen zwischen den zwei Welten
laufend und kompetent zu iiberschreiten, um in der
Welt, die nicht die eigene ist, zum Begleiter, Coach
und Helfer zu werden. Erst so werden der betreuen-
de Angehorige und die Pflegeperson zum ,,Du“ in
der Welt des anderen. Wie die Erfahrung zeigt, kann
dieses Hin- und Herpendeln zwischen zwei Welten
jedoch physisch und emotional so aufreibend sein,
dass selbst die physische und psychische Gesund-
heit der Betreuer gefihrdet werden kann.

2. Asymmetrie und Symmetrie in der Pflege-
beziehung

Helfen und Unterstiitzen steht bei jeder Pfle-
gebeziehung im Vordergrund. Schon aus der Ent-
stehung der Pflegeberufe stellen die Hilfe und der
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Dienst, die an anderen Personen geleistet werden,
die wesentlichen und ureigensten Elemente die-
ser Profession dar - und dies nicht bloR in den
Anfangszeiten, als die Pflege als reiner Dienst der
Barmbherzigkeit ausgeiibt wurde. Als professionelle
oder freiwillige Arbeit untersteht die Pflege da-
her der Fiirsorgeethik. Das Helfen ist der zentrale
Handlungstypus der Fiirsorgeethik.

Helfen und Sich-Helfen-Lassen sind zugleich
normale Situationen im Alltag eines jeden Men-
schen. Allein durch die Tatsache, dass jeder von uns
seine natiirlichen Grenzen in allen seinen Dimensi-
onen hat, ist jeder auf Hilfe angewiesen und steht
somit in einem gewissen Abhingigkeitsverhiltnis
(Interdependenz) zu seinem Umfeld. Die Interde-
pendenz ist auch im Pflegeheim auf verschiedenen
Ebenen erfahrbar: Der Bewohner nimmt die pro-
fessionelle Hilfe der Pflegepersonen in Anspruch,
zugleich wenden sich die Pflegepersonen selbst in
bestimmten Situationen hilfesuchend an Kollegen
oder die Pflegedienstleitung, auch Angehérige su-
chen die Hilfe der Pflegenden, usw.

Gerade aufgrund dieses Helfens und Sich-Hel-
fen-Lassens gilt die Pflegebeziehung als asym-
metrische Beziehung. Menschen, die der Pflege
bediirfen, sind von den pflegenden Angehérigen
oder von den professionellen Pflegern abhingig.
Sie sind korperlich undjoder geistig nicht mehr
imstande, allein fiir sich zu sorgen. Sie brauchen
Hilfe bei lebensnotwendigen Verrichtungen, weil
sie voriibergehend oder permanent gewisse vitale
Funktionen verloren haben. Dies trifft ganz beson-
ders bei der Pflege jener Personen zu, die an schwe-
ren Demenzerkrankungen leiden.

Pflegepersonen und Personen in Pflege sind
zuallererst: Personen. Beide haben den gleichen
Anspruch auf Achtung ihrer Wiirde. Bei den Pfle-
gebediirftigen ist diese durch ihre Abhingigkeit
in keiner Weise vermindert. Beide - Pfleger und
Umsorgter - stehen in einer Beziehung, die im
Wesentlichen symmetrisch und nur im Unwesent-
lichen asymmetrisch ist. Diese Unterscheidung ist
anthropologisch wichtig und ethisch relevant.
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Fiir den Betreuer bietet sich in der ersten Wahr-
nehmung das Bild eines Patienten mit einer kérper-
lichen oder geistigen Behinderung, die sich z. B. in
volliger Zuriickgezogenheit oder in abweisenden
oder permanent aggressiven Haltungen dupert.
Diese dufere Wahrnehmung darf nicht verdecken,
dass er es mit einer menschlichen Person zu tun
hat, deren Wiirde bedingungslos zu achten ist.

In der Palliativen Geriatrie stellt meistens die
Kommunikation eine besondere Herausforderung
dar, hier liegt oft das Kernproblem fiir Konflikte.
Eine besondere kommunikative Kompetenz ist
in der Tat die Voraussetzung fiir die Achtung
der Wiirde von demenzkranken Menschen, denn
wenn sie fehlt, wie Martina Schmidl treffend
ausfiihrt, ,werden Patientinnen, mit denen man
nicht in Beziehung treten kann, allmahlich nur
mehr als Objekte, ,als eine Art Werkstiick’ wahr-
genommen, ihr Leid und ihr nahendes Lebensen-
de gehen ihren Betreuerinnen nicht mehr wirk-
lich nahe und werden kaum registriert.“4 Auch
bei pflegenden Angehérigen kann dies zutreffen.
Wenn die Kommunikation auf Dauer fehlt, weil
z. B. der demenzerkrankte Verwandte nicht mehr
spricht oder weil er sich konstant inkohirent aus-
driickt oder aggressiv verhilt, kann eine Entfrem-
dung in der Beziehung, die zuweilen sogar zur
Gewalt fiihrt, auftreten.’ Das sind extreme Fille,
doch gerade fiir diese Fille ist in der Pflege eine
ethische Kompetenz besonders notwendig.

3. Die ethische Dimension der Pflege-
beziehung

Die geriatrische Langzeitpflege begriindet ein
in die intimen Bereiche des Pflegebediirftigen ein-
gehendes, mehr oder weniger dauerhaftes, intensi-
ves und emotional gepragtes Verhiltnis. Die Pflege-
beziehung besteht daher aus zwei Komponenten:
einer fachlichen und einer emotionalen Kompo-
nente bzw. Beziehungskomponente. Die fachliche
Komponente oder auch fachwissenschaftliche
umfasst Aufgaben wie Kommunikation, Korper-
pflege (Mundpflege, Reinigung usw.), schonende
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Lagerung, Schmerzlinderung, Vergabe von Medi-
kamenten, Linderung von Atemnot, Beobachtung
von Harn- und Stuhlausscheidung usw. Sie haben
die Optimierung der Lebensqualitit der dementen
Personen zum Ziel.

Die Beziehungskomponente wird durch die
ausgewogenen affektiven Bande zwischen pflegen-
den und gepflegten Personen charakterisiert. Diese
Bande sind unbedingt notwendig fiir das Wohl des
erkrankten Menschen. Die fachlichen und die emo-
tionalen Komponenten sind an sich nicht zu tren-
nen, sie gehoren zu jeder Pflegehandlung. Die Pfle-
geperson benotigt daher eine Fachkompetenz und
eine Sozialkompetenz. Dariiber hinaus braucht sie
eine ethische Kompetenz. Die ethische Kompetenz
ist nicht blog eine weitere Kompetenz neben der
Fach- und Sozialkompetenz, sondern eine alle ande-
ren Kompetenzbereiche integrierende Kompetenz.

4. Die Pflegeethik und Pflegekompetenz

Die Pflegeethik hat sich im Sog der viel il-
teren drztlichen Ethik hauptsichlich als eine
Sollens-Ethik
Maximen und Handlungsregeln legt sie die Kri-

entwickelt. Durch Prinzipien,
terien zur Beurteilung dessen fest, was in einer
konkreten Handlung das Gesollte ist. Sie operiert
aus der Perspektive der dritten Person (,man®):
Das reflektierende Subjekt nimmt sich aus der
Handlung heraus und stellt nur quasi als neu-
traler Beobachter fest, ob bei einem bestimmten
Handlungstypus eine Handlungsmaxime zum
Naturgesetz (Kant’scher kategorischer Imperativ)
erhoben werden kann. Diese Perspektive fokus-
siert nicht auf eine partikulire Handlung in ihrer
faktischen Geschichtlichkeit und gewissermafen
Einzigartigkeit, d. h. gebunden an eine handeln-
de Person mit einer bestimmten Biografie, die in
einer beschreibbaren, real-praktischen Situation
mit konkreter Absicht eine Entscheidung trifft,
sondern im Mittelpunkt stehen die universell gel-
tenden Normen oder Prinzipien, die zur sittlichen
Beurteilung von idealtypischen Handlungen
dienlich sind.® Gerade im Bereich der Pflege will
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der Pflegebediirftige aber nicht blog nach allge-
meinen Regeln, sondern entsprechend seiner kon-
kreten Situation und seinen Bediirfnissen behan-
delt werden - was fiir Pflegende eine besondere
Herausforderung darstellt.

Ethik will vor allem gelebt sein. Die ethische
Kompetenz besteht deshalb nicht nur aus persén-
lichem ethischem Wissen (praktische Prinzipien,
Handlungstheorie und Handlungstypologie),
sondern vor allem im personlichen Umsetzungs-
vermdégen dieses Wissens, und das ist die Tugend.
Ethik ist eine praktische Wissenschaft. Mit ethi-
schem Wissen allein ldsst sich das Gute nicht tun.
In der Ethik geht es nicht nur um eine theoretische
Wabhrheit, sondern in erster Linie um eine prak-
tische, letztlich also nicht um Ist-Urteile, sondern
um Soll-Urteile der praktischen Vernunft, denn
»Handeln entspringt praktischer Vernunft, die
selbst wiederum eine im Streben eingebettete und
dieses Streben kognitiv leitende Vernunft ist“.’

Die ethische Kompetenz der Pflegeperson ist
aber nicht eine neben der fachmedizinischen,
6konomischen, kommunikativen und organisa-
torischen Kompetenz, sondern eine alle anderen
integrierende Kompetenz. Der pflegetechnisch
perfekte Pfleger ist noch kein guter Pfleger, wenn
er kommunikative Fehler begeht und/oder in sei-
ner Arbeitsweise chaotisch und/oder 6konomisch
verschwenderisch ist usw. Die sittliche Kompe-
tenz des Pflegenden integriert alle diese Kompe-
tenzen in der fiir jede Handlung angemessenen
Weise. Und noch mehr: Die sittliche Kompetenz
der Pflegeperson fordert alle anderen Kompe-
tenzen, die in der Handlung involviert sind, op-
timal heraus. Ethische Qualititssicherung hat alle
anderen Dimensionen der Qualititssicherung zur
Voraussetzung. Das fithrt zu der These, dass das
Streben nach ethischer Qualitit auch alle sekto-
riellen Qualititen im Hinblick auf das Ziel inklu-
diert. Mit ethischer Kompetenz lisst sich Qualitt
in jeder Hinsicht am besten sichern.

Im Pflegealltag sind Pflegepersonen und Pfle-
geteam laufend mit ethischen Problemen konfron-
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tiert, dieaus existentiellen ,Widerspruchsfeldern“®
oder einfachen Widerspriichen erwachsen. Hei-
merl° listet einige dieser existentiellen Widersprii-
che auf: Pflegeheime als Orte zum Leben und zum
Sterben; der Widerspruch zwischen Autonomie
und Fiirsorglichkeit; Widerspriiche, die in den
Unterschieden zwischen sozialen Konstellationen
begriindet sind, systembegriindete Widerspriiche;
entwicklungsbedingte Widerspriiche bzw. Wider-
spriiche, die in der speziellen Logik eines Systems
liegen. Um mit den konkreten ethischen Proble-
men umzugehen, geniigt es jedoch nicht, ein Wis-
sen iiber Prinzipien, Maximen und Handlungsre-
geln, die die Sollensethik vermittelt, erworben zu
haben, sondern es ist vor allem erforderlich, jene
moralischen Fertigkeiten zu besitzen, die es er-
moglichen, diese Prinzipien, Maximen und Hand-
lungsregeln in den ethisch konflikttrichtigen Si-
tuationen richtig anzuwenden und umzusetzen.
Dariiber handelt die Tugendethik.

5. Die Pflegeethik als Tugendethik'

Der Ansatz der Tugendethik unterscheidet
sich fundamental von der Sollens-Ethik: Sie re-
flektiert aus der Sicht der ersten Person. In dieser
Perspektive spielt die Vernunft die zentrale Rolle.
Sieist keine reine Vernunft, die immer glasklar er-
kennt, was nun das Gesollte ist, sondern ist stets
in das affektive Vermogen der Menschen einge-
bettet - und damit auch fiir Fehleinschitzungen
oder -urteile anfillig. Gefiihle, Affekte miissen
daher in rechter Weise in die ganze handelnde
Person integriert werden: ,Die vernunftgemife
Verfolgung natiirlicher Neigung bedeutet die In-
tegration einer jeden dieser Neigungen und ih-
rer Ziele in das Gesamtgefiige aller natiirlichen
menschlichen Neigungen, und dadurch auch ihre
Hierarchisierung, Relativierung und wechselsei-
tige In-Bezugsetzung.“"

Die Sollensethik stellt die Frage, was theore-
tisch in einer Situation zu tun ist, d. h. was das Ge-
sollte ist; die Tugendethik stellt die Frage, was ich
als handelndes Subjekt in einer bestimmten Situa-
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tion, d. h. hier und jetzt, sozusagen im Ernstfall tun
soll. Ich werde aber nur dann das Gesollte erkennen
kénnen, wennich jene Tugenden besitze, diefiir die
Erkenntnis und das Handeln in der konkreten Situ-
ation notwendig sind. Wenn das Handlungssubjekt
diese Tugenden nicht besitzt, wird die Person nur
schwer mit einer Situation fertig werden (Praxis),
selbst dann nicht, wenn ihr Prinzipien, Maximen
oder Regeln (also die Theorie) bekannt sind. Fiir die
Praxis ist also nicht nur die Prinzipienethik, son-
dern auch die Tugendethik wichtig. Tugenden sind
Fertigkeiten des handelnden Subjekts im Erkennen
und in der Umsetzung des ethischen Sollens. Sie
bilden den Kern der ethischen Kompetenz.

Tugend kommt im Deutschen von ,taugen,
tauglich sein fiir etwas“. Der klassisch-griechische
Ausdruck dafiir ist areté, worin wiederum mit-
schwingt: Tiichtigkeit, Tauglichkeit, Vorziiglich-
keit und Exzellenz. Der lateinische Terminus fiir
Tugend, ,virtus®, leitet sich von ,,vir“ (lat. Mann)
ab und bezeichnet: Tiichtigkeit, Mannhaftigkeit,
Kraft, Stirke, Tapferkeit, gute Eigenschaft, Tu-
gendhaftigkeit, Sittlichkeit.

Fir Aristoteles ist Tugend entscheidend am
Weg zum ,,guten Leben“. Sie steht weder fiir Be-
lastung noch Einengung der Vernunft oder gar
Traurigkeit. Sie hat dagegen mit Wahrheit, mit Be-
freiung, mit Qualititsliebe und mit dem Gelingen
des Lebens zu tun. Sie ist der Weg zum Guten, ja,
das Gute und die Freude selbst. Tugend ist - nach
Aristoteles - jene stabile und feste Grundhaltung,
»durch welche ein Mensch gut wird und vermoge
derer er seine ihm eigentiimliche Leistung gut
vollbringt.“*

6. Exkurs in die allgemeine Tugendethik -
Kultivierung der Vernunft und Kultivierung
der Gefiihle™

Nach der klassischen Tugendethik sind es
also die Tugenden, die das operative Vermogen
des Menschen vervollkommnen. Sie sind Fertig-
keiten und Geschicklichkeit im Handeln, und sie
konstituieren auferdem so etwas wie eine ,,zweite
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Natur®, die den Menschen dazu geneigt und zu-
gleich geeignet machen, das Gute gut zu tun und
gliicklich zu werden.

Die moralische Tugend ist die erworbene sta-
bile Disposition und Neigung, bestimmte Arten
von Handlungen mit Vollkommenbheit, Treffsi-
cherheit, Leichtigkeit und Spontaneitit zu tun.*
Die moralischen Tugenden sind deshalb nicht nur
Neigung zum Guten und die Befihigung dazu,
sondern auch immer Qualititsliebe im Sinne ei-
ner Pridisposition, das Gute mit Freude zu tun.
Mit einem Wort: Sie sichern die Handlungsqua-
litdt des Menschen. Obwohl es sehr unterschied-
liche moralische Tugenden gibt, bilden sie eine
Einheit (connexio virtutum), sodass die Hand-
lung nur dann gut (tugendhaft) ist, wenn sie allen
in der Handlung geforderten Tugenden gemif
durchgefiihrt wird.

In der Pflege wiirde das etwa bedeuten: Die gute
pflegerische Handlung muss nicht nur fachgerecht,
sondern auch respekt- und liebevoll, rechtzeitig und
plinktlich, sauber und feinfiihlig usw. verrichtet
werden. Die Liste aller in der pflegerischen Titig-
keit geforderten Fihigkeiten und Tugenden konnte
unendlich fortgesetzt werden,” wie ein Verzeichnis
von Handlungstypologien in der Pflege. So gesehen
wire es praktisch unmdglich, auf alle Tugenden zu
achten, auf die es ankommt. Bedeutet das aber, dass
ein Handeln gem3R den Tugenden somit Utopie
wire - eine schone, aber in der Praxis undurchfiihr-
bare Theorie? Dem ist nicht so, denn die erwdhnte
innere Einheit der Tugenden fiihrt zur Systematik
der vier Kardinaltugenden, die bereits in der antiken
Philosophie erarbeitet wurde.

Wie werden diese Kardinaltugenden begriin-
det? In der Vernunft und in der Sinnlichkeit sind
die Handlungsantriebe der Menschen zu finden.
Demnach werden in der klassischen Anthropo-
logie geistige operative Vermdgen (Vernunft und
Wille) und sinnliche Vermégen (sinnliche Antriebe
und Gefiihle im Allgemeinen) unterschieden. Das
sinnliche operative Vermdgen kann in sinnliches
Begehren (Tendenz zu haben und zu besitzen) und
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sinnliches Streben (Tendenz etwas zu erreichen
bzw. zu widerstehen) unterteilt werden. Somit hat
der Mensch vier Antriebszentren: Vernunft, Wille,
sinnliches Begehren und sinnliches Streben. Diese
vier Verm6gen werden von je einer Kardinaltugend
vervollkommnet: Die Vernunft durch die Weisheit,
der Wille durch die Gerechtigkeit, das sinnliche Be-
gehren durch die MiRigkeit und das sinnliche Stre-
ben durch den Starkmut.

Die Klugheit - recta ratio agibilium*® (das Han-
deln nach der rechten Vernunft) - vervollkomm-
net die Vernunft. Aber der Mensch ist nicht nur
Vernunft. Die Vernunfturteile eines Menschen
stehen immer in einem Zusammenhang mit Ak-
ten der sinnlichen Wahrnehmung und dem sinn-
lichen Strebevermégen - und diese ,,Pramissen”
praktischer Vernunfturteile koénnen fehlerhaft
sein.” Die drei anderen Kardinaltugenden ver-
mag der Mensch zu entwickeln, indem er seinen
eigenen Neigungen und seinem eigenen Streben
mit Vernunft begegnet. Wenn der Mensch seinem
Willen verniinftig begegnet, sodass er auch das
Wohl der Mitmenschen und nicht nur das eigene
anstrebt, dann entsteht Gerechtigkeit, die Vervoll-
kommnung des Willens.® Mdgigkeit, die Vervoll-
kommnung des sinnlichen Strebevermégens, ent-
faltet sich dadurch, dass der Mensch mit Vernunft
der Anziehungskraft begegnet, die von den sinn-
lich-wahrnehmbaren Dingen ausgeht. Tapferkeit
bzw. Starkmut, die Vervollkommnung des Mutes,
entsteht, wenn der Mensch den Triebkriften, mit
denen er nach schwierigen Dingen strebt bzw. Ge-
fahren widersteht, verniinftig begegnet. In jedem
Fall geht es darum, unsere Natur so effizient zu
yregeln®, dass wir mit der fiir die Tugend charak-
teristischen Natiirlichkeit das Gute tun, eine Na-
tiirlichkeit, die der Ordnung der Vernunft folgt.

Alle anderen moralischen Tugenden lassen
sich diesen vier Grundtugenden als deren Bestand-
teil bzw. als verwandte Tugenden zuordnen. Wie
bereits erwidhnt besteht zwischen allen Tugenden
eine innere Einheit und eine Systematik, die von
der Tugend der Klugheit gesichert wird,” sodass
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eine Handlung nur Akt einer Tugend, d. h. erst tu-
gendhaft sein kann, wenn sie gegen keine andere
Tugend steht. Diese Systematik der Tugenden soll
anschlieRend im Abschnitt beim Tugendprofil der
Pflege gezeigt werden.

7. Das Tugendprofil fiir der Umgang mit Men-
schen mit Demenz

Wie bereits erwihnt, stellt der Pflegeberuf
ganz besondere Anforderungen beziiglich der
organisatorischen, der pflegefachlichen und
der sozialen-kommunikativen Kompetenz, die
auch in der ethischen Kompetenz zusammenge-
fasst werden konnen.>® An anderer Stelle habe
ich versucht, auf Grund der besonderen Kompe-
tenzanforderungen in der geriatrischen Lang-
zeitpflege ein Tugendprofil fiir diese Pflege abzu-
leiten. Fiir die Pflege von schwer demenzkranken
Menschen ist auch dieses Tugendprofil giiltig:
Weisheit (Klugheit), Gerechtigkeit, Tapferkeit,
Besonnenheit, Sachlichkeit, Wohlwollen, Geduld,
Selbstbeherrschung, Empathie, Wahrhaftigkeit,
Ausdauer, Gelassenheit, Aufmerksamkeit, Ver-
fiigbarkeit, Mut, Demut, Lernfihigkeit, Loyali-
tit, Standhaftigkeit, Flexibilitit, Wachsamkeit,
Dialogbereitschaft, Grofmut, Fleif, Ordnung,
Voraussicht, Vorsicht, Mitleid, Freude, Vertrauen,
Duldsamkeit und Optimismus.

Diesen 32 Haltungen kénnen auch in der Sy-
stematik der Kardinaltugenden wie in der Tabelle 1
geordnet werden.?

E. Prat: Umgang mit Demenzkranken: ein tugendethischer Ansatz

In Tabelle zwei wird versucht, den Inhalt der ein-
zelnen Haltungen im Zusammenhang mit der Pfle-
ge von Menschen mit Demenz darzustellen, wobei
es nicht um Definitionen der einzelnen Tugenden
geht, sondern um konkrete Verhaltensweisen der
Pflegepersonen, zu denen diese Tugenden in der Be-
ziehung zum Bewohner anleiten. Das gleiche wiirde
natiirlich auch fiir betreuende Angehdrige gelten.
Diese Tugenden spielen aber nicht nur in der Bezie-
hung Pflegeperson-Bewohner eine Rolle, sondern
auch in der Beziehung zu den Angehérigen und im
Pflegeteam untereinander, wo diese ethischen An-
forderungen (Tugenden) gefordert sind.

Sind alle Tugenden gleich relevant? Ganz
allgemein muss man sagen, dass alle Tugenden
wichtig sind. Dennoch: Je nach Situation und Per-
sonlichkeitsstruktur der Pflegeperson und des Be-
wohners bekommen die einzelnen Tugenden im
konkreten Pflegefall eine besondere Relevanz. So
sind z. B. beim duferst liebenswiirdigen Bewoh-
ner das Wohlwollen, Empathie und Geduld viel
weniger herausgefordert als bei aggressiv reagie-
renden Bewohnern.

8. Schlusshemerkung

Wie oben wiederholt festgestellt wurde, stellt
die Pflege von Menschen mit Demenz oft schwie-
rige Anforderungen an die Pflegenden. Die gestell-
ten Aufgaben konnen nur richtig bewiltigt wer-
den, wenn die Personlichkeit der Pflegepersonen
sich durch hohe moralische Anspriiche und durch

Weisheit Gerechtigkeit Tapferkeit Besonnenheit
Sachlichkeit Wohlwollen Geduld Gelassenheit
Voraussicht Empathie Ausdauer Mitleid
Wachsambkeit Wahrhaftigkeit Mut Demut
Vorsicht Dialogbereitschaft Standhaftigkeit Bescheidenheit
Lernfihigkeit Verfiigbarkeit Grofmut Fleif

Ordnung Loyalitit Selbstbeherrschung Freude
Flexibilitat Vertrauen Duldsamkeit Optimismus

Tab. 1: Die Tugenden der Pflege in der Tugendsystematik
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ein hochkaritiges Tugendprofil auszeichnet. Man
wird sich fragen, wer dann einen Pflegeberuf er-
greifen will und welche die Motivation dafiir sein
kann. Die Antwort daraufist: Die Pflegebeziehung
ist an sich eine klare Win-Win-Beziehung. Der
normal veranlagte Mensch wird gliicklich, wenn
er andere gliicklich macht. Das Wohlergehen der
betreuten Person ldsst die Pflegeperson ein Gefiihl
der Ganzheit und der Fiille erfahren, das sehr be-

gliickend ist. Denn die Tugenden - wie schon Ari-
stoteles in seiner Nikomachischen Ethik erldutert
- sind an sich nicht etwas Belastendes, sondern sie
konstituieren so etwas wie eine ,zweite Natur®,
die den Menschen dazu geneigt und zugleich ge-
eignet macht, das Gute gut zu tun, um die anderen
gliicklich zu machen und selbst damit gliicklich
zu werden.

Klugkeit (Weisheit) | Fihigkeit, richtig zu handeln, d.h. die richtigen Entscheidungen im Umgang
mit dem Bewohner zu treffen.

Sachlichkeit Emotionslos schwierigen Situationen begegnen und sachlich passende Lo-
sungen finden.

Voraussicht Folgen von Handlungen und Risiken fiir den Bewohner immer in die Entschei-
dungen einbeziehen.

Wachsamkeit Aufmerksam die Verdnderungen im Zustand des Bewohners beobachten und
dokumentieren und notfalls handeln.

Vorsicht Bei wichtigen Entscheidungen sich beraten lassen bzw. nochmals {iberlegen.
Erste Losungsansdtze

Lernfihigkeit Wille zum Lernen. Offen fiir neue Erkenntnisse. Aus Fehlern lernen. Zurecht-
weisungen akzeptieren.

Ordnung Richtige Prioritdten setzen und umsetzen. Achtung auf die kleinen Aufgaben
des Alltags. Rechtzeitig dokumentieren.

Flexibilitat Notwendige Anderungen und Anpassungen im Stundenplan bzw. im Pflege-
plan rasch erkennen und umsetzen.

Gerechtigkeit Der Bewohner ist ein ,,Du” mit der gleichen Wiirde und den gleichen Rechten.

Wohlwollen An erster Stelle das Wohl des Bewohners um seiner selbst willen anstreben.

Empathie Einfiihlungsvermégen. Sich in die Lage des Bewohners hineinversetzen kon-
nen.

Wahrhaftigkeit Mit dem Bewohner immer aufrichtig zu sein. Immer entsprechend den kogni-
tiven Fihigkeiten des Bewohners.

Dialogbereitschaft Fiir die Kommunikation und Gespriche laufend offen bleiben.

Verfiigbarkeit Bereitschaft, immer erreichbar zu sein, auch wenn die Aufgaben manchmal
sehr unangenehm sein kénnen.

Loyalitit Zum Bewohner stehen. Pflegeperson ist ,,Anwalt“ und Vertrauensperson des
Bewohners.

Vertrauen Dem Bewohner Vertrauen schenken, auch wenn sich der Bewohner manchmal
verweigert.
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E. Prat: Umgang mit Demenzkranken: ein tugendethischer Ansatz

Tapferkeit (Starkmut)

Emotionen und personliche Befindlichkeiten zum Wohl des Bewohners

steuern.

Geduld Geriatrische Prozesse konnen sehr lang dauern, man muss auch viel Geduld
mit den Bewohnern aufbringen.

Ausdauer Beharrlichkeit bei den getroffenen Entscheidungen, Pflege muss nachhaltig
sein.

Mut Bei Widerstinden (z.B. beim Bewohner oder bei einem Angehérigen) nicht
zuriickstecken. Richtig aufkliren und motivieren.

Standhaftigkeit Nicht gleich aufgeben, weil Magnahmen wenig Wirkung zeigen.

Grofmut Fihigkeit, groRere, auRerordentliche Entscheidungen zu treffen, wenn sie
notwendig erscheinen.

Selbstbeherrschung Eigene Befindlichkeiten werden zum Wohl des Bewohners zuriickgestellt.

Duldsamkeit Nicht nachvollziehbares Verhalten des Bewohners wird prinzipiell geduldet

bzw. hinterfragt.

Besonnenheit (MaB)

Emotionen und Begehrlichkeiten médRigen und zum Wohl des Bewohners

steuern.

Gelassenheit In schwierigen Situationen die Fassung, die Ruhe und eine unvoreingenom-
mene Haltung zu bewahren. Keine Nervositit aufkommen lassen.

Mitleid Die Fahigkeit mit zu leiden, aber auch die ausreichende Distanz zu wahren.

Demut Tiefe Haltung des Bewusstseins der eigenen Grenzen und Fehlerhaftigkeit,
die dazu fiihrt, sich im Vergleich zum Bewohner, aber auch zu anderen im
Team nicht besser vorzukommen.

Bescheidenheit Unscheinbar nach auRen auftreten. Unbemerkt helfen, ohne es zur Schau zu
stellen.

Flei Arbeitsam und zielstrebig die anfallenden Aufgaben erledigen.

Freude Das Bemiihen, eine fréhliche Stimmung zu schaffen. Die Bewohner oft heil-
sam zum Lachen zu bringen.

Optimismus Eine besondere Sensibilitit fiir das Gute jeder Situation zu entwickeln und

das Gute hervorzuheben und sich dariiber offen zu freuen.

Tab. 2: Die Tugenden der Pflege

Referenzen

1

Heimerl K., Widerspriiche im Pflegeheim balancieren, in:
Kojer M., Schmidl M. (Hrsg.), Demenz und Palliative Ge-
riatrie in der Praxis, Springer (2011), S. 322

Heimerl K., Ethische Herausforderungen fiir die Sor-
genden von Demenzerkrankten, Imago Hominis,
(2015); 22(4): 267-276, hier S. 269

Geiger A., Der alte Konig in seinem Exil, 6. Auflage, dtv
(2015), S. 117

Schmidl M., Die Letzte Lebensphase, in: Kojer M.,
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Schmidl M. (Hrsg.)., Demenz und Palliative Geriatrie in
der Praxis, Springer (2011), S. 118

Horl J., Gewalt gegen alte Menschen als ethisches Problem
in der Pflege, Imago Hominis (2012); 19(1): 39-49

Prat E. H., Kardinaltugenden und Kultivierung des Gewis-
sens, Imago Hominis (2001); 8(4): 265-274

Rhonheimer M., Die Perspektive der Moral. Philoso-
phische Grundlagen der Tugendethik, Akademie Verlag,
Berlin (2001), S. 151

Heintel P., Widerspruchsfelder, Systemlogiken und
Grenzdialektiken als Ursprung notwendiger Konflikte, in:
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Schwerpunkt ¢ Demenz als ethische Herausforderung 11

10

11

12
13

14

15

16

17
18

19

20
21

22

Falk P., Heintl P., Krainz E. (Hrsg.), Handbuch Medita-
tion und Konfliktmanagement. Schriften zur Gruppen- und
Organisationsdynamik, VS Verlag fiir Sozialwissenshaf-
ten, Wiesbaden (2005), S. 15-33

Heimerl K., siehe Ref. 1, S. 313-325

Gonzdlez A. M., Prinzipien und Tugenden in der Bioethik,
Imago Hominis (2000); 7(1): 17-33; Maio G., Mittelpunkt
Mensch: Ethik der Medizin. Ein Lehrbuch, Schattauer,
Stuttgart (2012), S. 47-82; Prat E. H., Bioethik: Konsens
und Tugendethik, Imago Hominis (2000); 7(2): 125-138;
Rhonheimer M., siehe Ref. 7, S. 169-225; Schweidler W.,
Zur Aktualitdt des Begriffs der Tugend, Imago Hominis
(2000); 7(1): 35-48

Rhonheimer M., Praktische Vernunft und das von Natur
aus Verniinftige, ThPh 75 (2000), S. 508

Aristoteles, Nikomachische Ethik, 1106a, 22-24

Miiller A. W., ,Was taugt die Tugend? Elemente einer
Ethik des guten Lebens®, Kohlhammer, 1998
Rhonheimer M., siehe Ref. 7, S. 172

Bonelli J., Mader H., Qualitdtssicherung im Kranken-
haus und Tugenden. Ein Fragenkatalog, Imago Hominis
(2000); 7(3): 189-197

Aquin T. v., Summa theologiae, I-11, g. 56, a. 2 ob. 3 und
Expositio in decem libros ethicorum Aristoteles ad Nicho-
madcum, nn 1916, 1445

Rhonheimer M., siehe Ref. 7, S. 148

vgl. Aquin T. v., De Virt., q.un., a. 5, sol.

Aquin T. v,, siehe Ref. 18, I1I, q. 65, a. 1; . 58, a. 4 und
II-11, q. 47 a. 6 und 7; Prat E. H., Qualitdtssicherung und
Tugenden im Gesundheitswesen: Begriindung des Zusam-
menhangs, Imago Hominis (2000); 7(3): 199-211

Prat E. H., siehe Ref. 19

Prat E. H., Exzellenz und Leadership in der Alten-
pflege. Ein tugendethischer Ansatz, Imago Hominis
(2012);19(2): 115-128

Die Zuordnung der einzelnen Tugenden ist zum Teil
eine Ermessensfrage.
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Fall

Wartezeiten auf medizinische Behandlungen im Gesundheitssystem

The Health System as a Cause of Delayed Treatments

Eine 74-jihrige Patientin berichtet iiber den
Ablauf jhrer Krankengeschichte: Sie bekommt im
Dezember Schmerzen im rechten Bein mit anfangs
nur leichten, spiter zunehmend stirkeren Lih-
mungserscheinungen. Sie sucht mit Hilfe eines
Krankentransportes die stark tiberlaufene Kassen-
praxis eines Orthopdden auf. Dieser erklirt der Pa-
tientin, dass es wohl das Beste wire, wenn sie sich
in ein Belegspital legen wiirde. Dort kénne er ihr
einige Infusionen geben und zur genaueren Dia-
gnostik auch eine Magnetresonanztomographie
(MRT) veranlassen. Da die Patientin weder zusatz-
versichert noch wohlhabend ist, konnte sie diesem
Vorschlag nicht Folge leisten. Daraufhin bekam die
Patientin einige ,Schmerzinfusionen“ in der Ordi-
nation des Orthopidden und es wurde eine ambu-
lante MRT-Zuweisung ausgestellt. Allerdings war
erst in einigen Wochen ein Termin zu bekommen.
Die Infusionen erbrachten keine Linderung der
Beschwerden. Im Gegenteil, der Zustand der Pati-
entin verschlechterte sich dermagen, dass sie sich
auch zu Hause nur mit Hilfe eines Rollstuhls wei-
terbewegen konnte.

Uber die Kinder der Patientin wird sie ambu-
lant zu einer ihnen bekannten Orthopidin in ein
Ordensspital gebracht. Diese untersucht die Pati-
entin genau und veranlasst eine MRT, worauf die
Diagnose ,Vertebrostenose“ gestellt wurde. Man
erklirte der Patientin, dass es sich dabei um eine
ernste Verengung an der Wirbelsiule mit Nerven-
einklemmung handelt, die dringend operiert wer-
den muss. Denn wenn zu lange zugewartet wird,
besteht die Gefahr einer dauerhaften Lihmung.
Allerdings war im Krankenhaus auf der dritten
Klasse kein Bett frei, weil eine Station wegen Per-
sonalmangel in der Weihnachtszeit gesperrt wer-
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den musste. Man hat daher der Patientin geraten,
in die Ambulanz eines Gemeindespitals zu fahren,
um auf diese Weise ein Bett zu bekommen, was die
Patientin dann auch beherzigt hat. Dort wurde der
Patientin mitgeteilt, dass im Augenblick ebenfalls
kein Bett frei sei und sie wurde in drei Tagen zu ei-
ner Kontrolluntersuchung wiederbestellt. Diesmal
wurde sie tatsichlich auf der neurochirurgischen
Abteilung aufgenommen und bekam einen Ope-
rationstermin in zehn Tagen. In der Zwischenzeit
wurde eine physikalische Therapie durchgefiihrt.

Am vorgesehenen Operationstag kommt die
Stationsdrztin kurz vor Mittag zur Patientin und
teilt ihr mit, dass sieleider jetzt nicht mehr operiert
werden kann, weil die Operationen am Vormittag
unerwartet zu lange gedauert hitten und die Anis-
thesistin den Dienst auf Grund des Arbeitszeitge-
setzes beenden muss. Ein Ersatz steht leider nicht
zur Verfiigung. Der neue Termin fiir die Operation
stiinde noch nicht fest, er wird aber friithestens in
einer Woche stattfinden konnen.

Die Kinder der Patientin berichten dieses Miss-
geschick auch einem Bekannten der Familie. Dieser
war zufillig mit einem Oberarzt der neurochirur-
gischen Abteilung befreundet. Er ruft diesen an
und bittet ihn, er moge sich um die Patientin kiim-
mern. Der Anruf hat Wirkung und die Patientin
wird am néchsten Tag noch in das OP-Programm
eingeschoben und operiert.

Danach kommt die Patientin in ein Rehabili-
tationszentrum. Die Beschwerden besserten sich
zunehmend, die Lihmung am rechten Bein bildet
sich langsam zuriick, sodass die Patientin jetzt,
drei Monate nach der Operation, mit Rolator ge-
hen und sich zuhause nahezu selbstindig versor-
gen kann.
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Friedrich Kummer

Kommentar zum Fall
Commentary on the Case

Bei der Beurteilung dieses Falles ist es zunichst
angebracht, die Dringlichkeit einer Behandlung
anzusprechen. Diese wird im Wesentlichen be-
stimmt durch die Faktoren ,Zeitdruck” und ,Lei-
densdruck®. Zeitdruck (bei Schock, Blutung, Hirn-
druck etc.) steht dem Leidensdruck gegeniiber
(Schmerzen, Atemnot, Koma etc.). Aus der Kombi-
nation und Wechselwirkung dieser Faktoren leitet
sich die Priorisierung - im Extremfall: Triage - ab
(frei nach Schmitz-Luhn und Bohmeier, Priorisie-
rung in der Medizin, Springer 2013).

Die Pathographie dieser 74-jihrigen Frau ba-
siert auf den Erinnerungen der Betroffenen selbst
bzw. der ihr Nahestehenden - was nicht immer die
objektive Beurteilung der Ereignisse erleichtert. Ge-
spriche konnen iiberspitzt tradiert werden, wich-
tige Gesprache und Befunde unvollstindig zitiert
werden. Diese Mechanismen klingen in dem Bericht
an, wenn auch teilweise verschliisselt. Es kann z. B.
bei der Zitierung wichtiger Befunde schwerlich von
ynicht erwihnt“ auf ,nicht vorhanden® geschlossen
werden. Daher orientiert sich diese Diskussion an ei-
ner von Laien vermittelten Darstellung - eine nicht
unwesentliche Relativierung der Beurteilung.

Jedenfalls entwickelte diese 74-jahrige Patien-
tin im Dezember in relativ kurzer Zeit Schmerzen
vorwiegend im rechten Bein, wobei sich relativ
bald ,Lahmungserscheinungen® hinzugesellen.

Die Reaktionsweise des ersten Orthopiden, der
zu Rate gezogen wird, ist - gemdR der Darstellung
der Angehdrigen - im hochsten MaRe inaddquat:
Schon allein die Zumutung, die (Kassen-)Patientin
in ein privates Belegspital aufzunehmen, verrit ein
Manko an Feinfiihligkeit.

Die Gewichtung der Symptomatik (Schmerzen,
Parese?) sind ihm kein wirkliches Anliegen, die
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Erfassung der Reflexe, des Gangbildes, der Haut-
sensibilitit (in der Ordination) und die Veranlas-
sung einer Nervenleitgeschwindigkeit (NLG) wi-
ren schnell verfiigbar und kénnten wesentlich zur
Abwigung der Dringlichkeit des Falles beitragen.
Stattdessen wird eine Magnet-Resonanz (MRT) ,,in
einigen Wochen® ins Auge gefasst.

An dieser Stelle ist zu vermerken, dass fiir (er-
wiesene) Notfille die Termine der Dringlichkeit
entsprechend vergeben werden, unabhingig von
einer Zusatzversicherung!

Das heift fiir unsere Patientin: Nur wenn die
besagten, gut verfiigbaren Tests tatsichlich durch-
gefiihrt wurden und ,,ohne Befund“ verlaufen sind,
konnte man ein so zogerliches Vorgehen (ver-
schleppte Diagnostik iiber mehrere Wochen) nach-
vollziehen. Wenn aber eine Parese erwiesen ist, so
sollten Arzte gelernt haben, dass dann ,,die Sonne
nicht unter- bzw. aufgehen® darf, bevor eine Inter-
vention (also innerhalb von 12 Stunden) erfolgen
muss, um bleibende Lihmungen zu verhindern.

So aber werden die Angehoérigen aktiv und ge-
winnen eine Orthopidin, die in einem Ordensspital
eine MRT veranlassen kann. Jetzt gibt es erstmals
einen Hinweis auf die Art der Krankheit, nimlich
auf ,Vertebrostenose“ - eine Verengung des Kanals
in Lendenwirbelsiule und Kreuzbein, in welchem
aufgefaserte Nervenstringe (Pferdeschwanz oder
Cauda equina) das Riickenmark fortsetzen und
nach ihrem seitlichen Austreten die wichtigen
Nervenstriange - u. a. den Ischiadicus - bilden. Die
Therapie besteht in einer chirurgischen Erweite-
rung des verengten Kanals, um die Nervenfasern zu
entlasten. Die Operation schafft in der Regel Linde-
rung der Beschwerden, ohne aber eine komplette
Restitution erreichen zu kénnen.
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Mit dieser Hoffnung beginnt die nichste Phase
des Leidensweges der Patientin:

Das Spital muss wegen Personal- und Betten-
mangel (Weihnachten) die Station schliefen, doch
kann die Patientin auf einer renommierten Neu-
rochirurgie aufgenommen werden. Aber dort holt
sie das Problem der ,Heiligen Zeit“ wieder ein: Der
bereits fixierte OP-Termin wird kurzfristig abge-
sagt: Ein Eingriff hat unvorhersehbar viel Zeit ge-
braucht, ein Anisthesist muss nach Hause gehen
(Arbeitszeitgesetz!), worauf das ganze OP-Pro-
gramm {iber Tage ,,ins Schleudern gerit” - und un-
sere Patientin bleibt wieder einmal iiber.

Das logistische Problem ist bekannt: Es konnte
das, was heute nicht geht, auf morgen verschoben
werden und das morgige Programm teilweise auf
iibermorgen etc. (horizontales Weiterwursteln).
Oder aber: Was heute nicht mehr geht, wird auf
unbestimmte Zeit verschoben, um das morgige Pro-
gramm nicht zu gefihrden - es sei denn, es besteht
Dringlichkeit oder - eine ,,Sonderklasse®.

Jetzt begibt sich die Familie auf ,paralegale”
Wege und mobilisiert ihre ,Beziehungen®: Uber
einen Freund der Familie wird ein neurochirur-
gischer Oberarzt gewonnen, dem es gelingt, die
Patientin doch in das gedrdngte OP-Programm des
folgenden Tages einzuschieben.

Der Erfolg des Eingriffs ist spiirbar: Im post-
operativen Rehabilitationsverfahren bessern sich
die Lihmungserscheinungen, der gilinstige Hei-
lungsverlauf scheint auch nach mehreren Mo-
naten anzuhalten, wenngleich weit entfernt von
Restitution.

Ende gut, alles gut? Gut ist vor allem, dass der
Patientin doch geholfen werden konnte. Weniger gut
ist die Verschleppung des Operationszeitpunktes,
sodass beziiglich bleibender Defekte das letzte Wort
nicht gesprochen ist. Weniger gut ist auch der (un-
ausgesprochene) Verdacht, dass besagter Operateur
den schnellen OP-Termin nur durch Postponierung
anderer Patienten bekommen hat.

Das Resiimee: Die Einbeziehung relativ ein-
facher und gut verfigbarer Untersuchungen
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(grob-neurologischer Status, NLG) hitte wohl
geniigend Hinweise fiir die Dringlichkeit des Ein-
griffes geliefert, der zur Entlastung der Nervenfa-
sern fithren sollte. Damit wire jene Priorisierung
gegeben gewesen, die sich iiber andere (weniger
dringliche) OP-Termine und tiber die Honorarfrage
hinwegsetzt. In unserem Lande ist dies zweifels-
frei geregelt: Fiir erwiesene Notfille gibt es keine
»Zweiklassen-Medizin“!

Dass die Patientin trotz Zunahme schwerwie-
gender neurologischer Defizite ungeniigend als
Notfall definiert wurde, geht - so wie die Dinge ge-
schildert werden - auf die Kappe des Orthopidden
bei der Initialvorstellung. Dass sich die Familie
schlieglich in gewisser Verzweiflung der fragwiir-
digen Methode von ,,Beziehungen® bedient, sei ihr
nachgesehen, zumal sie und die Patientin bis dahin
auch nicht korrekt behandelt worden sind.

Univ.-Prof. Dr. Friedrich Kummer

IMABE

LandstraBer Hauptstrale 4/13, A-1030 Wien
postbox@imabe.org
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Studie: Viele Antidepressiva sind bei Jugendlichen
nutzlos

Schitzungen zufolge leiden etwa drei Prozent der
Kinder im Alter zwischen sechs und zwélf Jahren sowie
sechs Prozent der Teenager im Alter zwischen 13 und
18 Jahren an einer schweren Depression. Medikamentg-
se Behandlungen zeigen sich dabei allerdings als weitge-
hend wirkungslos bis gefihrlich. Dies zeigt eine aktuelle
in Lancet publizierte Metaanalyse. Ein Team um den
Psychiater Andrea Cipriani von der Oxford University
untersuchte 34 bereits vorhandene Studien mit 14 Be-
handlungsansitzen, an denen insgesamt 5260 junge
Patienten teilgenommen hatten. Bei einer Abwigung
von Risiken und potenziellem Nutzen zeichne sich ,kein
klarer Vorteil” fir die Behandlung schwer depressiver
Minderjihriger mit den gingigen Antidepressiva ab,
resiimieren die Autoren. Sie empfehlen eine genaue Be-
obachtung der minderjihrigen Patienten, die mit sol-
chen Mitteln behandelt werden.

In den vergangenen Jahren hatten sich Hinweise
auf ein vermehrtes Auftreten von suizidalen Gedanken
und Selbstmordversuchen bei Jugendlichen durch An-
tidepressiva erhirtet. Bei den am Markt erhiltlichen
Priparaten kamen die Forscher der aktuellen Studie zu
unterschiedlichen Ergebnissen. So habe der zur Depres-
sionsbehandlung eingesetzte Wirkstoff Venlafaxin stir-
ker ausgeprigte Suizidgedanken bewirkt. Weitere Mittel
seien weitgehend wirkungslos geblieben.

Bereits im Jahr 2004 hatte die US-Zulassungsbehor-
de FDA vor einem méglichen Zusammenhang mit einer
erh6hten Suizidalitit gewarnt. Dies hat zu einem Riick-
gang der Verschreibung von Antidepressiva gefiihrt.
Dies berichtet das Team Gregory Clarke vom Kaiser
Permanente Center for Health Research der Universitit Ore-
gon. Clarke und sein Team zeigten, dass Jugendlichen in
der Primirversorgung erfolgreich mit einer kognitiven
Verhaltenstherapie behandelt werden konnten. Auf den
Riickgang bei der medikament6sen Therapie sei aber
kein entsprechender Anstieg bei der Hiufigkeit von Psy-
chotherapien gefolgt.

Die Gefahr der Unterversorgung dieser Jugend-
lichen, weil sie sich etwa weigern, Medikamente zu neh-
men, ist groR. Die Studie an 212 Jugendlichen im Durch-
schnittsalter von 14,6 Jahren mit endogener Depression
zeige, dass bei Verweigerung von Antidepressiva immer
noch erfolgreich behandelt werden kénne, wenn man
eine kognitive Verhaltenstherapie nutzt, sagt Clarke.

Lancet, DOI: http://dx.doi.org/10.1016/S0140-6736(16)30385-3
Pediatrics, DOI:10.1542/peds.2015-1851

Universitdt Oregon, Pressemitteilung, 19. April 2016 (online)
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Nachrichten

Schweiz: Druck auf Altersheime fiir Suizidbeihilfe wachst

In der Schweiz wichst der Druck auf Altersheime
und Krankenhiuser, ihre Tore auch fiir sogenannte Su-
izidhelfer zu 6ffnen. Im Jahr 2014 fithrte der Verein Exit
Beihilfe zum Suizid bei 60 ilteren Menschen in Alters-
heimen durch. Die meisten Einrichtungen wehren sich
jedoch, sog. ,Sterbehilfeorganisationen ins Haus zu
lassen. Im Kanton Bern ist keine Institution verpflich-
tet, Selbstmord-Helfer zuzulassen, ebenso wenig in
den Kantonen Basel-Stadt und Wallis. Eduard Haeni,
Direktor des Berner Burgerspittels, begriift dies: ,Wenn
eine Person in einer Alterseinrichtung aus dem Leben
scheiden will, dann ist das zwar ein persénlicher Ent-
scheid. Er beriihrt aber auch viele andere Menschen.“
Neben den Familienangehorigen seien auch Mitbewoh-
ner und Mitarbeiter davon betroffen. Wenn sie den Su-
izid eines Heimbewohners miterleben miissten, sei das
fiir alle eine grofe Belastung, bestitigt Christian Streit,
Geschiftsfiihrer des Verbands Senesuisse, in dem 350 Al-
terseinrichtungen zusammengeschlossen sind. Im Kan-
ton Tessin hat sich das Parlament klar ausgesprochen: Es
gebe kein Recht auf Suizidhilfe in Gesundheitseinrich-
tungen, entschied die Mehrheit der Abgeordneten.

Im Jahr 2015 haben rund 1.300 Menschen in der
Schweiz mithilfe von Dignitas, Exit und Eternal Spirit
Suizid begangen. Dies geht aus den aktuellen Zahlen der
drei Schweizer ,,Sterbehilfe“-Vereine hervor. Die Griinde
fiir den erneuten Anstieg der Freitodbegleitungen von
rund 30 Prozent bei Exit fiithrt der Verein neben stetigen
Mitgliederzuwachs auf die deutliche Alterung der Ge-
sellschaft zuriick. Das Durchschnittsalter der Suizidalen
lag bei 77,4 Jahren.

Medinside, 24. 3. 2016 (online)

Berner Zeitung, 25. 4. 2016 (online)

Stigma: Krebspatienten assoziieren Palliativangebot mit
baldigem Tod

Palliative Care® wird von Patienten mit Todesnihe
assoziiert und ist daher angstbesetzt. Darin liegt offen-
bar einer der Griinde, warum unheilbar kranke Krebspa-
tienten, deren Familienangehérige, aber auch Arzte und
Pflegekrifte nicht frith genug das Angebot einer pallia-
tiven Betreuung in Anspruch nehmen bzw. anraten. Dies
zeigt eine im Canadian Medical Association Journal publi-
zierte Studie.

48 Krebspatienten und 23 Arzte und Pflegende hat-
ten angegeben, dass sie die Bezeichnung Palliativpa-
tienten als stigmatisierend empfinden. Die Hilfte der
Patienten, die friih palliativ betreut wurden, dnderte je-
doch im Laufe der Behandlung ihre Wahrnehmung. Sie
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hatten nicht nur eine bessere Lebensqualitit, sondern
erlebten diese Form der Versorgung auch als duRerst
hilfreich. Um Angste abzubauen, die Wahrnehmung
der Palliativmedizin zu verbessern und einen fritheren,
auch ambulanten Zugang zu palliativen Behandlungen
zu erleichtern, schligt Studienleiterin Camilla Zimmer-
mann von der University of Toronto ein neues ,Bran-
ding* fiir die Palliativmedizin und -pflege vor. Ein neuer
Name, etwa Supportive Care, konne ihrer Meinung nach
dazu beitragen. Dazu miisste aber auch ein Umdenken
bei Arzten und Pflegenden stattfinden. Selbst unter ih-
nen herrschten bei Palliativmedizin Assoziationen wie
Hoffnungslosigkeit, Tod und nahes Lebensende von
stationiren Patienten. Eine weitere Quelle der Stigmati-
sierung liege in der medialen Darstellung, so Zimmer-
mann, die auch das University Health Network Palliative
Care-Programm leitet.

Claudia Bausewein, Leiterin der Palliativmedizin
am Klinikum Groghadern/Miinchen, hilt eine Anderung
des Namens jedoch fiir Augenauswischerei. Es gehe
,hicht um Namen, sondern um Inhalte“, so Bausewein.
Das ,,Problem mit dem Begriff“ sei ,auch ein Problem
mit dem Thema®“. Eine Medizin, die sich nur iiber Hei-
lung definiert, scheut Gespriche und Behandlungen von
unheilbar Kranken.

Canadian Medical Association Journal, 2016, doi:10.1503/
cmaj.151171
Universitit Toronto, Pressemitteilung, 19. 4.2016 (online)

Siiddeutsche Zeitung, 18. 4. 2016 (online)

Medizin: Uberversorgung von Patienten aus Angst oder
Druck

Uberversorgung ist eine Realitit in der medizi-
nischen Behandlungslandschaft. Die Initiative Klug
Entscheiden, die von der Deutschen Gesellschaft fiir Inne-
re Medizin (DGIM) angestoRen wurde, will dies dndern.
Sie inspiriert sich dabei am amerikanischen Choosing
Wisely-Programm, das 2012 vom American Board of Inter-
nal Medicine (ABIM) ins Leben gerufen wurde. Wihrend
Choosing Wisely nur den Aspekt der Uberversorgung in
den Blick nimmt, will die DGIM auch gegen das Problem
der Unterversorgung - etwa bei chronischen Schmerzpa-
tienten - vorgehen. Dort, wo Magnahmen hiufig unter-
lassen werden, obwohl deren Nutzen wissenschaftlich
belegt ist, gibt sie Positivempfehlungen ab. Alles, was
nicht tatsichlich notwendig ist und/oder nicht wirkt,
soll dagegen unterlassen werden (Negativempfehlung).
Jede der 12 an der Initiative teilnehmenden Fachgesell-
schaften hat im Konsens 5 Positiv- und 5 Negativ-Emp-
fehlungen erstellt, inzwischen gibt es 120 sogenannte
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Klug entscheiden-Empfehlungen, die nach und nach im
Deutschen Arzteblatt verdffentlicht werden sollen.

Im Rahmen der Initiative befragte die DGIM vorab
4.181 Internisten iiber das Problem der Uber- und Un-
terversorgung. 7o Prozent gaben an, mehrmals am Tag
oder in der Woche mit Uberversorgung konfrontiert
zu sein. Mehr als 8o Prozent sehen darin ein Problem,
fast alle Befragten sind sich bewusst, dass die Medizin
dadurch teurer wird. Mehr als zwei Drittel duRerten die
Ansicht, dass die unnétigen Leistungen die Kranken
verunsichern und den Patienten méglicherweise scha-
den. Unterversorgung wird dagegen als nachrangig be-
trachtet, berichtet Gerd HasenfuR, Direktor der Klinik
fiir Kardiologie und Pneumologie am Herzzentrum der Uni-
versitdt Gottingen.

Worin liegen die Griinde der Fehlversorgung von
Patienten? 8o Prozent der Befragten nannten die Angst
vor Behandlungsfehlern als Grund fiir Uberversorgung,
63 Prozent das Dringen von Patienten auf bestimmte
Untersuchungen, berichtet HasenfuR. Zudem seien
Leitlinien in der Regel zu lang, uniibersichtlich und
unverstindlich. ,Das Leitlinien-Wissen kommt oft
nicht an, es ist aber auch sehr schwer, dies aus allen
Fachbereichen stets parat zu haben.“ AuRerdem wiir-
den die meisten Leitlinien nur wenige oder gar keine
Negativempfehlungen enthalten. Etwas sein zu lassen,
wird deutlich seltener formuliert als etwas zu tun, so
Mitglieder der Konsensuskommission Klug Entscheiden.

Ahnlich steht es um die Praxis der medizinischen
Aus-, Weiter- und Fortbildung. Angehende Arzte wer-
den auf das ,Machbare” getrimmt. Kaum analysiert
werde jedoch das, was nicht erforderlich, nicht sinnvoll
oder gar schidlich ist, so die Mediziner. Schon im Me-
dizinstudium liege der Fokus {iberwiegend darauf, was
an diagnostischen und therapeutischen Mafnahmen
moglich ist - und nicht auf dem individuell Sinnvollen.
Auch finanzielle Anreize spielen in der Uberversorgung
eine Rolle, Spitiler konnen damit auch Geld verdienen.

Medscape, 8.4.2016 (online)
FAZ, 27.4.2016 (online)
Dtsch Arztebl, 2016; 113(13): A-600 / B-506 | C-502

Osterreich: Politik ist sdaumig in der Hospizversorgung

Osterreich ist weiterhin drastisch unterversorgt,
was die spezialisierte Betreuung Sterbender betrifft: Im
ganzen Land gibt es nur zwei stationire Hospize. Die
mobile Sterbebegleitung ist tiberhaupt nur durch den
Einsatz der mehr als 3300 Ehrenamtlichen méglich und
wird rein durch Spenden finanziert. Schon seit 2004
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liegen die Ziele zur Erreichung einer flichendeckenden
Hospiz- und Palliativversorgung vor, bis heute wur-
de davon allerdings praktisch nichts umgesetzt. Nach
aktuellen Erhebungen des Dachverbands Hospiz hinkt
man auf Palliativstationen hinter den bendtigten Bet-
ten Gsterreichweit immer noch mit insgesamt 30 Pro-
zent nach, bei stationdren Hospizen mit 73 Prozent. Der
Bedarf der Tageshospize sei nur zu 40 Prozent gedeckt
(durch vier Einrichtungen in Salzburg, Graz, St. Pélten
und Wien.

Priferenzen und Néte todkranker Patienten miissen
Vorrang haben. Dies war der Tenor der 51 Vorschlige,
die die Parlamentarische Enquete-Kommission Wiirde
am Ende des Lebens 2015 gemeinsam mit mehr als 100 Ex-
perten verdffentliche. Ein vom Sozial- und Gesundheits-
ministerium neu eingerichtetes Hospiz- und Palliativ-
forum soll nun Druck machen, damit diese umgesetzt
werden. Das Forum konstituiert sich im April 2016. Ziel
der beiden Prisidentinnen Waltraud Klasnic (OVP) und
Elisabeth Pittermann (SPO): Jedes Jahr sollten 18 Mil-
lionen Euro zusitzlich zum bestehenden Angebot bis
zum Vollausbau im Jahr 2020 aufgestockt werden. Um
ein flichendeckendes Angebot sofort herzustellen, wi-
ren rund 72 Millionen Euro pro Jahr nétig. Eine bessere
Umsorgung von Sterbenden nimmt Angst und Schmer-
zen - ein wichtiges Argument auch gegen eine Legalisie-
rung der aktiven Sterbehilfe.

In einem richtungweisenden Urteil hat der &ster-
reichische Verfassungsgerichtshof (VfGH) das Verbot
der Grindung des Sterbehilfe-Vereines ,Letzte Hilfe
- Verein fiir ein selbstbestimmtes Sterben“ bestitigt
(E 1477/2015-10 08.03.2016). Die Initiative Religion ist Pri-
vatsache strebte die Griindung des Vereins an, wobei
der Zweck des Vereins unter anderem beinhalten sollte,
miindigen Vereinsmitgliedern unter bestimmten Vor-
aussetzungen Hilfe zum Suizid leisten zu wollen. Dass
in Osterreich jemand, der ,einen anderen dazu verlei-
tet, sich selbst zu toten, oder ihm dazu Hilfe leistet®,
strafrechtlich verurteilt werde, halten die Initiatoren fiir
rein ,religiés motiviert“. Da der Vereinszweck offenbar
zumindest teilweise gesetzwidrig ist und der Gesetzge-
ber durch dieses Verbot seinen rechtspolitischen Ge-
staltungsspielraum weder iiberschritten habe noch das
Recht auf Achtung des Privatlebens oder das Diskrimi-
nierungsverbot verletzte, wurde die Bildung des Vereins
zu Recht untersagt, urteilte hingegen der VfGH und be-
stitigte damit letztlich den Bescheid der Landespolizeidi-
rektion Wien. Diese hatte vor zwei Jahren die Griindung
des Vereins - als Pendant zu Exit oder Dignitas in der
Schweiz - untersagt, und dies mit dem grundsitzlichen
Verbot der ,Mitwirkung am Selbstmord*“ (§78 Strafge-

164

setzbuch, StGB) sowie der Europiischen Menschenrechts-
konvention begriindet. Die Initiatoren wollen ihren Fall
nun vor den EGMR bringen.

Standard, 25. 3. 2016 (online)

Ethik: Genom-Editing will krankheitsresistente Menschen
schaffen

Kaum ein Monat vergeht, in der nicht eine ,,No-Go*-
Grenze fiir die Reproduktionsforschung iiberschritten
wird. Die verbrauchende Embryonenforschung und Erb-
gutmanipulationen stehen dabei an der Spitze. So hat
ein chinesisches Forscherteam der Medizinischen Uni-
versitit Guangzhou trotz ethischer Debatte zum zweiten
Mal das Erbgut von Embryonen mittels Genom-Editing
(CRISPR-Casg-Methode) verindert. Das Ziel: Die Embry-
onen sollten gentechnisch so manipuliert werden, dass
sie - dhnlich wie Agrarpflanzen - ,krankheitsresistent®
werden, in diesem Fall gegen HIV.

Die im Journal of Assisted Reproduction and Genetics
publizierten Ergebnisse sind allerdings erniichternd.
Die Forscher verwendeten 213 Embryonen. Mittels
CRISPR/Casg-Technologie schleusten sie eine Varian-
te des Gens CCRs in das Erbgut von 26 Embryonen ein.
Dies soll vor einer HIV-Infektion schiitzen. Allein: Nur
bei vier Embryonen gliickte die Technik, die Genom-Ver-
inderung fand jedoch auch dort nicht bei allen Chro-
mosomen statt — dafiir kam es zu anderen, nicht inten-
dierten Mutationen.

Ein zweites Feld ist die Reproduktionsmedizin: Bis-
lang war ein ,Lebensraum* fiir Embryonen aus kiinst-
licher Befruchtung praktisch auf eine Woche im Rea-
genzglas beschrinkt. Dann sterben die Embryonen ab,
auRer sie werden in eine natiirliche Umgebung (eine
Gebirmutter) verpflanzt und nisten sich dort ein. For-
schern aus GroRbritannien und den USA ist es nun erst-
mals gelungen, menschliche Embryonen tiber das Im-
plantationsalter hinaus im Labor anzuziichten. Die bis
zu 13 Tage alten Embryonen zeigten laut den Berichten
in Nature und Nature Cell Biology eine ungewdshnliche
Autonomie.

In einem von Magdalena Zernicka-Goetz von der
University of Cambridge entwickelten Kulturmedium
wuchsen die Embryonen auch ohne Gebdrmutter noch
einige Tage. Dann wurden sie zerstort, da die Forscher
sonst mit dem britischen Gesetz in Konflikt geraten wi-
ren. Die ,,14-Tage-Regel“ gilt fiir Embryonenforscher in
Lindern wie Kanada und den USA, aber auch in einigen
europdischen Lindern wie Grofbritannien. In einigen
dieser Linder ist sie im Gesetz verankert, in anderen Teil
wissenschaftlicher Richtlinien.
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Ziel der Experimente ist es, Erkenntnisse iiber die
geringe Erfolgsrate der IVF zu gewinnen, etwa Entwick-
lungsstérungen und Krankheiten, die in vielen Fillen
eine Einnistung des Embryos im Uterus verhindern.
Dabei will man gegebenenfalls auch eine gezielte Mani-
pulation des Embryos vornehmen - also mittels CRISPR/
Casg-Technologie das Genom verdndern. Das Labor der
Biologin Zernicka-Goetz in Cambridge arbeitet eng mit
Kathy Niakan vom Francis Crick Institute in London zu-
sammen, einer Mitautorin der Nature-Veroffentlichung,
die bereits im Eilverfahren von der britischen Human
Fertilisation and Embryology Authority (HFEA) die Zusage
zum Einsatz des Genom-Editings erhalten hat.

Wie zu erwarten, beginnt nun die Debatte um die
14-Tage-Frist, die nach Ansicht einiger US-Wissen-
schaftler liberalisiert werden soll.

Nature, 2016; 533:169-171, doi:10.1038/533169a
Journal of Assisted Reproduction and Genetics, 2016,
d0i:10.1007/510815-016-0710-8

FAZ,5.5.2016 (online)

Nature, 2016, doi:10.1038/nature17948

Nature Cell Biology, 2016, doi: 10.1038/ncb3347
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RdU Recht der Umwelt

Wien, Zeitschrift in Deutsch

23. Jahrgang, Heft 3, 2016
Ferdinand Kerschner, Erika
Wagner: Editorial;

Beitrige:

Konrad Lachmayer: Der Schutz
zukiinftiger Generationen in Oster-
reich. Méglichkeiten der Institutio-
nalisierung;

Erika Wagner: Bindung der Zivilge-
richte an rechtskriftige Bescheide
der Verwaltungsbehorden nach
Einfithrung der Verwaltungsge-
richtsbarkeit.

Recht der Umwelt

Wien, Zeitschrift in Deutsch
Sonderheft Energierechtstag 2016
Editorial: Karl Stéger, Stefan Storr:
Energieunion;

Beitrige:

Florian Haslauer: Mehr Wettbewerb
wagern;

Wolfgang Urbantschitsch: E-Con-
trol - Herausforderungen fiir die
nichsten fiinf Jahre;

Thomas Rabl: Aktuelle Rechtspre-
chung zum Energierecht;

Andreas Hauer: Aktuelle Fragen der
Verfahrensbeteiligung;

Maria Buchner, Dominik Geringer,
Gerhard Schnedl, Karl Stéger:
Solarenergie im urbanen Raum: ein
Werkstattbericht.

Medicina e morale

Rom, Rivista internazionale di
Bioetica

Halbjihrliche Zeitschrift

20163

Articoli:

Paolo M. Cattorini: Un vaccino sicu-
ro (safe) e convincente (persuasive).
Considerazioni etico-narrative in
tema di sanita pubblica;
Massimiliano Colucci, Renzo
Pegoraro: “Il Piccolo Principe® e la
Medicina dell’ Invisibile: relazione,
organizzazione e prevenzione;
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Alessio Musio: Il capitale in-uma-
no. La bioetica di fronte al “lavoro
clinico®;

Claudio Sartea: Fragilita e giustizia.
Alcune premesse antropologiche
per la biogiuridica;

Marcelino Pérez Bermejo: IL
DIBATTITO IN BIOETICA: Il per-
sonalismo ontologico nel pensiero
di Elio Sgreccia. Intervista a Elio
Sgreccia;

Associazione Scienza & Vita: IL DI-
BATTITO IN BIOETICA Con dignita,
fino alla fine paziente e medico
“alleati per la vita“. Un contributo
al dibattito pubblico sul fine-vita.

Anthropotes

Rivista ufficiale del Pontifico
Istituto Giovanni Paolo II per Studi
su Matrimonio e Famiglia. Citta del
Vaticano, Italien

Halbjahrliche Zeitschrift in Italie-
nisch

Anno XXXII, n. 1 - 2016

Articoli:

L. Convivenze o alleanza? Il cammi-
no verso il “per sempre* dell’amore
P. Donati: La complessita del
cammino che porta la coppia alla
“relazione del noi“ come “amore per
sempre;

E. Scabini: Dall'innamoramento
all’amore: un passaggio critico;

J. A. Reig Pld: Litinerario per
fidanzati: un cammino di riscoperta
della fede e della vocazione;

J. Noriega: Acompaiiar el camino
del amor: la propuesta de un itine-
rario para novios cristianos;

II. Minoranze creative

E. Michelin: La catholicité de
I’Eglise et sa condition de minorité
créative. Quelques réflexions;

J. Granados: Ghetto, masse ou
minorité créative? La fécondité
sacrementelle;

J. Noriega: Quand la minorité est-
elle créative? Larche qui engendre
une nouvelle humanité.

Medicina e morale

Rom, Rivista internazionale di
Bioetica

Halbjahrliche Zeitschrift

2016[2

Articoli:

Agneta Sutton: Germ-line gene
editing: What are the social and
moral risks?

Francesco Paolo Adorno: Una
pillola per diventare pili buoni? Il
dibattito sul “moral bioenhance-
ment*;

Alessia Maccaro: Madmen to untie.
Bioethics between respect of cultur-
al practices and human rights;
Aldo Rocco Vitale: Escursioni
biogiuridiche in tema di maternita
surrogata;

Corrado Viafora: 1 dibattito in
Bioetica. Un laboratorio per la
formazione in bioetica. Vent’anni
del Corso di perfezionamento
dell’Universita di Padova.

RdU Recht der Umwelt

Wien, Zeitschrift in Deutsch

23. Jahrgang, Heft 3, 2016

Wilhelm Bergthaler, Eva Schulev-
Steindl, Ferdinand Kerschner: Edi-
torial: Wider das umzidunte Denken
im Umweltrecht;

Beitrdge:

Ke Zhou: The Development of Chi-
na’s Environmental Legal System

- Late on a bumpy Road. China on a
Long March to a Green Economy;
Leopold Bumberger: Rechtspre-
chung zum Wasserrechtsgesetz im
Jahr 2015;

Volker Mauerhofer: Gemeinschafts-
und verfassungsrechtlicher Hand-
lungsbedarf im Forstrecht (Teil 2).

Umwelt & Technik

Wien, Zeitschrift in Deutsch
Sonderheft SV-Tag Liarm 2016
Editorial: Wilhelm Bergthaler,
Wolfgang Gratt: Horen, Zuhéren,
Verstehen;
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Beitrage:

Wolfgang Gratt (Schalltechnik),
Wilhelm Bergthaler (Recht): Emis-
sions-, immissions-, nachbarneu-
tral oder irrelevant?

The National Catholic Bioethics
Quarterly

Philadelphia, Zeitschrift in Eng-
lisch

16. Jahrgang, Heft 1, 2016

Articles:

John E. Fitzgerald: Long-Acting
Contraceptives for Adolescents. A
Critique of the Policy of the Ameri-
can Academy of Pediatrics;

Joshua Madden: Marriage, “Bodily
Union”, and Natural Teleology. A
Response to Rebekah Johnston and
the New Natural Law Theorists;
Becket Gremmels, Dan O’Brien,
Peter J. Cataldo, John Paul Slosar,
Mark Repenshek, Douglas Brown,
Susan Caro: Opportunistic Sal-
pingectomy to Reduce the Risk of
Ovarian Cancer.

Ethik in der Medizin

Berlin, BRD

Bimestrale Zeitschrift in Deutsch
Band 28, Heft 2, 2016

Editorial: Ralf Stoecker: Die Wiirde
des Menschen - AEM Jahrestagung
2016;

Originalarbeiten:

Holger Schiitz, Bert Heinrichs,
Michael Fuchs, Andreas Bauer:
Informierte Einwilligung in die
Demenzforschung. Eine qualitative
Studie zum Informationsverstind-
nis von Probanden;

Helena Hermann, Manuel Trachsel,
Nikola Biller-Andorno: Einwilli-
gungsfihigkeit: inhirente Fihigkeit
oder ethisches Urteil?

Tanja Henking, Jochen Vollmann:
Rechtliche Verbotsvorschlige der
drztlichen Unterstiitzung bei der
Selbsttétung von schwerkranken
Patienten. Kritische Uberlegungen
aus rechtlicher und ethischer
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ETHICA

Innsbruck, Quartalsschrift in
Deutsch

24. Jahrgang, Heft 2, 2016
Leitartikel:

Mark Jodb: Ethische Wertorientie-
rung in Unternehmen;

Heike Kampf: Fremden begegnen.
Zur ethischen Bedeutung des
Taktgefiihls;

Peter G. Kirchschliger: KonsumAc-
tors — mehr Macht beim Einkauf
als an der Urne? Konsumethische
Uberlegungen zur Verantwortung
beim Einkaufen;

Kerstin Schlogl-Flier], Martin M.
Lintner: So halbwegs treu. Eine
tugendethische Betrachtung

iiber die Treue in der Ehe und im
Ordensleben.

Medicina e morale

Rom, Rivista internazionale di
Bioetica

Halbjihrliche Zeitschrift

20161

Articoli:

Lucia Gomez-Tatay, Jos¢ Miguel
Hernandez-Andreu, Justo Aznar:
Towards an ethically acceptable
proposal in the prevention of mito-
chondrial DNA-associated diseases;
Francesca Giglio: Human Life-Span
Extension. Spunti per una riflessio-
ne su medicina e invecchiamento;
George L. Mendz: Conscientious
objection and moral relativism;
Fernando De Angelis: Consenso
libero ed informato: la Convenzione
di Oviedo nell’articolato contesto
storico e giuridico delle fonti
Marina Casini: Il dibattito in
Biogiuridica. Si puo considerare la
nascita un danno risarcibile?

Zeitschrift fiir medizinische Ethik
Zeitschrift in Deutsch

62/2, 2016

Abhandlungen:

Heribert Kentenich/Alexander
Jank/Claus Sibold/Andreas Tand-
ler-Schneider: Aktueller Stand der
Reproduktionsmedizin;

Jochen Sautermeister: Identitit im
Werden - Herausforderungen der
Fortpflanzungsmedizin aus theolo-
gisch-ethischer Sicht;

Christine Schliesser: Korperlich-
keit und Kommerzialisierung. Zur
theologisch-ethischen Problematik
der Leihmutterschaft;

Hille Haker: Kryokonservierung
von Eizellen - Neue Optionen der
Familienplanung? Eine ethische
Bewertung;

Stephan Ernst: Soll man Embryo-
nen zur Adoption freigeben kén-
nen? Uberlegungen aus der Sicht
theologischer Ethik;

Anne Meier-Credner: Was bedeutet
Embryonenadoption aus der
Perspektive der entstehenden
Menschen?

Anuario Filoséfico

Halbjahrliche Zeitschrift in Spa-
nisch

49/1, 2016

Estudios:

José Higuera: El silencio de Arisote-
les y los praedicamenta en la obra
Iuliana;

Antoni Bordoy: Ramén Llull y la
filosofia antigua. Precisiones sobre
la obra parisina de 1297 a 1299;
Celia Lépez Alcalde: Ontologia del
alma y facultades de conocimiento.
Alma, cuerpo y conocimiento en la
obra psicolégica de Ramon Llull;
Constantin Teleanu: Le premier Art
de Raymond Lulle;

Jordi Gaya Estelrich: Bases filoséfi-
cas de la demonstracién Iuliana de
la Trinidad;

Annemarie C. Mayer: Lull and the
divine attributes in 13th century
context;

Flavia Marcacci y Sara Muzzi:
Ruggero Bacone e Raimondo Lullo,
espressione di un medioevo mul-
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ticulturale. La novita emerge dalla
tradizione;

Rafael Ramis Barceld: La filosofia
Iuliana en la universidad durante
los siglos XV y XVI.

Anthropotes

Rivista ufficiale del Pontifico
Istituto Giovanni Paolo II per Studi
su Matrimonio e Famiglia. Citta del
Vaticano, Italien

Halbjihrliche Zeitschrift in Italie-
nisch

Anno XXXI, n. 2 - 2015

Articoli:

J. Granados: El Sinodo ordinario
sobre la familia: balance y perspec-
tivas;

S. Kampowski: Intercultural
Dialogue and God’s Project for

the Family: Dogma, Culture and
History;

N. J. Healy: The Spirit of Christian
Doctrine: Logiké Latreia and Pasto-
ral Accompaniment;

J. Larrd: Compasion, tolerancia y
misericordia;

J.]. Pérez-Soba: Saber acompaiiar
con pasos de salvacién; cémo afron-
tar las “situaciones complejas”;

L. Granados: “Pastoral Conversion”
Through Practices: the Renewal of
Family Ministry in the Parish;
J.-Ch. Nault: Nouveauté chrétienne
et vérité de ’homme: comment
laloi de IEsprit incult laloi dela
création;

A. Diriart: Discernement des es-
prits, discernement du corps;

G. Samek Lodovici: La coscien-

za pud autorizzare deroghe alle
norme?

A. D’Auria: Mitis Iudex Dominus
Jesus. Sfide pastorali per il diritto.
Alcune considerazioni sull’art. 14
regole procedurali.

RdU Recht der Umwelt

Wien, Zeitschrift in Deutsch
23. Jahrgang, Heft 2, 2016
Wilhelm Bergthaler, Eva Schulev-
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Steindl, Ferdinand Kerschner:
Editorial: ,Wer hat Angst vor den
Biirgerinnen und Biirgern?“
Beitrige:

Meinhardt Schweditsch: Das Elek-
troauto. Die gesetzliche Steuerung
der Revolution der Massenmobi-
litit;

Volker Mauerhofer: Gemeinschafts-
und verfassungsrechtlicher Hand-
lungsbedarf im Forstrecht (Teil 1);
Wolfgang Wessely: Zur hochstge-
richtlichen Rechtsprechung im
Umwelt-Verwaltungsstrafrecht
2014.

The National Catholic Bioethics
Quarterly

Philadelphia, Zeitschrift in Eng-
lisch

15. Jahrgang, Heft 4, 2015

Articles:

Austin J. Holgard: Contra Crani-
otomy. A Defense of William E.
May’s Original Position;

Mark S. Latkovic: Thinking about
Technology from a Catholic Moral
Perspective. A Critical Considerati-
on of Ten Models;

Elizabeth Bothamley Rex: The
Magisterial Liceity of Embryo
Transfer: A Response to Charles
Robertson.

Anthropotes

Rivista ufficiale del Pontifico
Istituto Giovanni Paolo II per Studi
su Matrimonio e Famiglia. Citta del
Vaticano, Italien

Halbjihrliche Zeitschrift in Italie-
nisch

Anno XXXI, n. 1 - 2015

Articoli:

L. Melina: La via della sacramentali-

ta e il matrimonio;

A. Diriart: La sacramentalita, chia-
ve dell’esperienza cristiana;

J. Granados: Sacramentalita, corpo
erelazione;

T. Rowland: The Sacramental
Challenge, 50 Years after Gaudium

Zeitschriftenspiegel

et spes;

J.]J. Pérez-Soba: Una pastorale fami-
liare in prospettiva sacramentale;
A. Lépez: God Opens His Love to
Man: The Family as the Human
Path to Communion with God;

G. Kim: Linguaggio dell’amore, lin-
guaggio sacramentale e linguaggio
del diritto.

ETHICA

Innsbruck, Quartalsschrift in
Deutsch

24. Jahrgang, Heft 1, 2016
Leitartikel:

Andreas Frisch: Zu den arbeits-
marktbezogenen Ursachen der
Spaltung in Arm und Reich. Chan-
cengleichheit im Bildungssektor als
Antwort?

Lukas Ohly: Methodische Vollstin-
digkeit der Ethik. Hermann Deuser
zum yo. Geburtstag;

Manfred Spreng: Gender Mainst-
reaming. Identititszerstorende
Ideologie gegen Naturwissenschaft.

Imago Hominis - Band 23 - Heft 2/3



Dem Gutes tun, der leidet. Hilfe kranker Men-
schen- interdisziplinar betrachtet

Arndt Biissing, Janusz Surzykiewicz, Zygmunt Zimowski
(Hrsg.)

Springer Verlag, Berlin Heidelberg 2015

242 Seiten, 2 Tab., 9 Abb.

ISBN 978-3-662-44278-4

Wenn sich der ,,gute Samariter” des Lukasevan-
geliums mit gediegenen Geistern der Gegenwart
verbindet, kann Gehaltvolles zum Thema Leidens-
linderung resultieren.

So geschehen beim Eichstitt-Symposium im
Mirz 2013, einer Tagung zum ,Welttag der Kran-
ken®, die ein beachtliches Forum abgab fiir enga-
gierte Fachleute, Universititsprofessoren, Pflege-
personen und Geistliche, die sehr konsequent auf
die Umsetzung der Botschaft aus dem Gleichnis
Bedacht nahmen.

Herausgeber sind Arndt Biissing, Professor
fiir Lebensqualitit an der Universitit Witten-
Herdecke, Janusz Surzykiewicz, Professor fiir
Pastoraltheologie an der Katholischen Univer-
sitdt Eichstitt, und Zygmunt Zimowski, der im
Juli 2016 verstorbene Bischof und Prisident des
Pipstlichen Rates fiir die Pastoral im Kranken-
dienst. Dementsprechend breit sind auch die The-
men der 27 Beitrdge gefichert. Sie reichen von den
psychosozialen Bediirfnissen leidender Menschen
bis zur Psycho-Onkologie, von der persénlichen
Sicht des Leidens der Betroffenen wie der Arzte,
von der Rolle der Umgebung des Leidenden bis zu
existenziellen Fragen der Spiritualitit und der re-
ligiosen Begleitung.

In Anlehnung an das zitierte Samariter-Gleich-
nis werden die handelnden Personen - der Lei-
dende, der Samariter, der Wirt, aber auch der
Gasthof - zu schliissigen Metaphern fiir die Kom-
plexitit von Leiden, Pflege, Barmherzigkeit - und
der Okonomie, die Einbringung der erforderlichen
finanziellen Mittel.

Biissing legt gemeinsam mit Eckhard Frick
(Miinchen) eine Analyse der spirituellen Bediirf-
nisse leidender Menschen vor. Er ordnet sie vier
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unter einander verbundenen Kerndimensionen zu:
soziale Verbundenheit (psychosoziale Faktoren,
Liebe) sowie Frieden, Lebenssinn und Transzen-
denz (spirituelle Ressourcen). In einer Studie 2013
zu diesem Thema hatte Biissing versucht, die
Bedeutsamkeit von diversen Bediirfnissen von
rund 400 (vorwiegend Schmerz-) Patienten mit-
tels Fragebogen zu erfassen. Die semiquantitative
Auswertung bestitigt im Grofen und Ganzen, dass
auch Areligiése und Skeptiker umschriebene spiri-
tuelle Bediirfnisse artikulieren, und dass demnach
»Spiritual Care” als eine interdisziplinire Aufgabe
wahrgenommen werden miisse.

Christian Zwingmann (Ev. Hochschule Rhein-
land-Westfalen-Lippe), der seit Jahren um die Kon-
taktflichen zwischen religios-spiritueller Bildung
und Psychotherapie bemiiht ist, legt Daten von er-
staunlich hohen Akzeptanzen von spirituell-religi-
6sen Inhalten in der Bevolkerung vor, die in die The-
rapie Eingang finden. Diese Information basiert auf
Befragungen von frinkischen Psychotherapeuten
und auch Patienten. Fiir den Autor ist daher die ,,Re-
ligiositats-Spiritualititsliicke” wesentlich kleiner
als angenommen. Er plddiert daher fiir eine ,,weltan-
schauliche Kompetenz“ der Therapeuten.

Der Freiburger Theologe Eberhard Schocken-
hoff bemiiht sich um die religiése Deutung von
Krankheit, ausgehend von Kol. 1,4, wo Paulus von
der ,Erginzung der Leiden Christi“ durch sein ei-
genes Leiden spricht.

Frank Ulrich Montgomery, Prasident der Deut-
schen Bundesirztekammer, sieht die Rolle des
Arztes|Samariters erfrischend niichtern zunichst
als eine hochst unromantische Beistandspflicht,
allemal verbramt durch Barmherzigkeit. Damit
sei der Arzt auch eine Schliisselfigur fir den sozi-
alen Frieden: Er muss - so schwer ihm dies auch
heute gemacht wird - die Rechte seiner Patienten
hochhalten, u. a. das Recht auf Fiirsorge und Zu-
wendung, Bewahrung der Vertraulichkeit und auf
Solidaritdt von Seiten der Gesellschaft.

Sehr gehaltvoll sind ferner die Beitrige, die
von den Gemeinsamkeiten und Unterschieden von
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Gottes- und Nichstenliebe handeln, wobei sich -
auch im Gleichnis am Beispiel des Samariters - der
Vorrang der konsequent handelnden Nichstenliebe
herausstellt: keine Gottes- ohne Menschenliebe; so
der Moraltheologe und Direktor des Ethik-Instituts
an der Philosophisch-Theologischen Hochschule
Vallendar, Heribert Niederschlag.

Der Miinchner Kardinal Reinhard Marx ist mit
einem beriihrenden Beitrag vertreten. Auch bleibt
es ihm vorbehalten, das Motto dieses Buches (Dem
Gutes tun...) der Enzyklika ,Salvifici doloris“ von
Johannes Paul II. (1984) zuzuordnen. Der Kardinal
verkniipft die Krankenseelsorge mit einer ,,Seh-
schule der Wahrnehmung® des Leidens. Die Kirche
sei aufgerufen, nach einem Wort von Papst Franzis-
kus in ,,Evangelii gaudium®, an die Rénder der geo-
graphischen, ja menschlichen Existenz zu gehen.

Am Samariter orientiert sich auch die Theo-
login und Leiterin des Seelsorgeamts im Bistum
Erfurt Anne Rademacher, mit ihrem Modell der Sa-
lutogenese, das sich eng an Josef Ratzinger (1960)
anlehnt: Das Heil ist Geschenk, ein Prozess, der im
irdischen Alltag beginnt und sich im Himmel voll-
endet. Damit ist der Lebensinhalt des beruflichen
Samariters umrissen, der aber aus lauter Nichsten-
liebe Gefahr liuft, auf die essenziell notwendige
Selbstliebe zu vergessen.

Mitherausgeber Janusz Surzykiewicz (Eichstitt)
stellt eine eigene Studie zur Akzeptanz von religi-
Os-spiritueller Unterstiitzung des Pflegepersonals
von Demenzkranken vor. Es stellt sich heraus, dass
bei der Begleitung selbst dieser problematischen
Patientengruppe etwa 50% der Pflegepersonen mit
spirituellen Bediirfnissen ihrer Pfleglinge konfron-
tiert wurden. Wie zu erwarten, spielte dabei die
personliche Glaubenshaltung der Pflegepersonen
eine entscheidende Rolle. Fazit: Die Integration von
religios-spirituellen Elementen in die allgemeine
Pflegekultur kann positive Effekte bringen.

Im viel zitierten Gleichnis wird - neben dem
Leidenden und dem Samariter - auch der Wirt
thematisiert: Wer und was ist der ,Wirt“ in der
Spiritual Care?
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Dieser Gedanke wird in dem kurzen, originellen
Beitrag des evangelischen Theologen Traugott Ro-
ser (Miinster) angesprochen. Wie kann die caritas
als kirchliche Domaéne in das profane Gesundheits-
system integriert werden? Der katholische Priester
Klaus Baumann und Experte fiir Christliche Sozial-
arbeit an der Albert-Ludwigs-Universitit Freiburg
meint dazu, der ,,Doppelcharakter” sei klar formu-
liert: professionelle Kompetenz wird realisiert zu-
sammen mit caritas.

Der Ethiker Enrique Prat (IMABE, Wien) steuert
ein Impulsreferat bei, welches die verschiedenen
Perspektiven aufzeigt, mit denen Familien mit
pflegebediirftigen Angehdrigen konfrontiert wer-
den. Er beschreibt das vernetzte System der anthro-
pologischen Basis mit der Public-Health-Politik,
der praxisnahen Probleme bei der intrafamiliiren
Pflege (mit der Gefahr des Burn-Out) und der Rolle
der Spiritualitit zur Sinnfindung am Lebensende.

Zusammenfassend sei die Feststellung erlaubt,
dass dieses Buch in seinen Beitrigen eine gegliickte
Zusammenstellung aus Theorie und Praxis dar-
stellt, wobei hochangesehene Theoretiker viel Sinn
fiirs Praktische offenbaren, und die Beitrige der
Praktiker (Pflegepersonen) begehbare Briicken zur
Theorie zu schlagen wissen. So werden Theorie und
Praxis ,interaktiv‘ der Thematik gerecht. In den
meisten Beitridgen wird dem Gleichnis vom barm-
herzigen Samariter Tribut gezollt; dies und die er-
freuliche Pluralitdt der Beitrige machen zum Gut-
teil den Charme dieses Eichstitter Produktes aus.

F. Kummer

Fiir ein gutes Ende - Von der Kunst, Menschen
in ihrem Sterben zu begleiten - Erfahrungen
auf einer Palliativstation

Andreas S. Liibbe

Wilhelm Heyne Verlag, Miinchen (2014)
320 Seiten

ISBN 978-3-453-20074-60

Die professionelle Begleitung sterbender Men-
schen ist eine grofe Kunst. Eine Kunst, die ein
Feingespiir fiir den schwer kranken Menschen und
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seine Bediirfnisse voraussetzt. Eine Kunst, die er-
lernt werden muss und die iiber das reine Fakten-
wissen der evidenzbasierten Medizin hinausgeht.
Andreas Liibbe und sein Team an der Palliativsta-
tion der Karl-Hansen-Klinik in Bad Lippspringe
haben sich diese Kunst in vielen Jahren Erfahrung
angeeignet. Im vorliegenden Buch verweben sich
sein beruflicher Werdegang, anschauliche Details
iiber Aufbau und Alltag der eigenen Palliativsta-
tion mit einem leidenschaftlichen und zugleich
einfithlsamen Plidoyer fiir einen achtsamen und
wertschitzenden Umgang mit dem schwer kranken
Menschen. Dieser sei ,ein Gradmesser fiir unsere
Humanitit; an ihm wird deutlich, welchen Stellen-
wert wir Menschen zumessen® (S. 15). Allgemeine
Grundsitze der Palliativmedizin werden anhand
konkreter Patientengeschichten erldutert und be-
kommen dadurch ein individuelles Gesicht, eine er-
fahrbare Dimension, auch fiir jene Leser, die keinen
professionellen Zugang zu der Thematik haben.

Das Buch erschien zu einem Zeitpunkt, als
Deutschland eine intensive Diskussion rund um
Sterbehilfe fiihrte. Liibbe verwehrt sich darin ge-
gen Etikettierungen mit Kategorien wie ,lebens-
wert“ und ,,nicht mehr lebenswert“. Es darf ,keine
Beliebigkeit im Umgang mit einem so grundlegen-
den Wert wie der menschlichen Existenz® geben.
Weit tiber das rein fachlich-analytische Urteil hi-
naus (manchmal auch verbunden mit einem zwei-
felhaften Gefiihl von ,Mitleid“) gehért es zu einer
menschlichen Medizin, dass der Patient selbst es
ist, der Symptome bewertet und Priorititen setzt,
»dass nur die Betroffenen selbst festlegen konnen,
was der Sinn des Lebens und was Lebensqualitit
ist.“ (S. 19). Die Erfahrung zeigt, dass dies ein Pro-
zess ist, diese ganz individuelle Wahrnehmung
kann sich im Verlauf einer Krankheit wandeln. Der
Patient kann an der Krankheit reifen.

Dem Thema der Sterbehilfe werden einige wich-
tige Seiten gewidmet. Liibbe spricht hier deutliche
Worte: ,,Zu den Grundiiberzeugungen der Palliativ-
medizin gehort es, den natiirlichen Krankheitsver-
lauf durch unsere Titigkeit nicht zu beeinflussen,
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wenn die Krankheit selbst nicht mehr beseitigt
werden kann. Mit anderen Worten, wir wollen den
natiirlichen Sterbeprozess nicht hinauszdgern, aber
auch nicht beschleunigen.” (S. 119). Und: ,,Der 4rzt-
lich assistierte Suizid gehért nicht zu den édrztlichen
Aufgaben® (S. 122). Liibbe nimmt klar Stellung ge-
gen Totung auf Verlangen, aktive Sterbehilfe und as-
sistierten Suizid. Dass sich komplexe Patientensitu-
ationen dabei nicht immer einfach nach der Devise
yPalliativmedizin statt Sterbehilfe” auflésen lassen,
ist dem Autor mit seiner jahrelangen Erfahrung klar.
Liibbe geht in diesem Kontext auch auf das The-
ma der palliativen Sedierung ein und illustriert sie
anhand zweier Patientengeschichten. Die Wahl der
Patientenfille iiberrascht ein wenig, zumal keiner
der beiden die Situation eines therapierefraktiren,
also eines gezielt-medikamentds nicht mehr zu lin-
dernden physischen Symptoms in der Terminalpha-
se einer Erkrankung schildert. In beiden Fillen war
es der unertrigliche psychische Leidensdruck, der
zur Einleitung einer palliativen Sedierung fiihrte.
Der Einsatz von palliativer Sedierung bei der Be-
handlung von refraktiren psychischen Symptomen
und existenziellem Leiden ist mit besonderer Sorg-
falt abzuwigen. Es ist schwer zu beurteilen, ob die
Symptome wirklich refraktir sind, die Schwere des
Leidens kann sehr dynamisch sein, konventionelle
Behandlungsansitze weisen geringe Nebenwir-
kungen auf. Auch miissen die Symptome nicht un-
bedingt auf ein weit fortgeschrittenes Stadium der
Erkrankung hinweisen. Beide Fallbeispiele lassen
leider manche Details im Unklaren, zumindest wer-
den sie dem Leser nicht klar zuginglich gemacht.
Der Kenner der EAPC-Leitlinie fiir den Einsatz
sedierender Magnahmen in der Palliativversor-
gung wiirde diese Situationen jedenfalls gerne mit
dem Autor diskutieren. Zwar ist in beiden Fillen
das Vorgehen auf Wunsch des Patienten gewihlt,
doch inwieweit die geschilderten Symptome the-
rapierefraktir waren, kann der Leser nicht nach-
vollziehen. Auch scheint es sich dem Bericht zu-
folge in keinem der beiden Fille sensu strictu um
die Terminalphase der Erkrankung gehandelt zu
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haben. Eine kontinuierliche Sedierung sollte le-
diglich dann in Betracht gezogen werden, wenn
sich der Patient in der allerletzten Lebenspha-
se befindet mit einer erwarteten Prognose von
Stunden, hochstens wenigen Tagen. In einem Fall
wird von einer Lebenserwartung von noch einem
Vierteljahr bzw. mehreren Monaten gesprochen.
Zielsetzung der palliativen Sedierung war zwar in
beiden geschilderten Fillen die Leidenslinderung
und nicht die Beschleunigung des Todes, doch in-
kludierte sie in beiden Fillen die (vom Patienten
gewiinschte) fehlende Nahrungsaufnahme, die
bei Bewusstsein aber prinzipiell moglich gewesen
wire. Es ist diese Entscheidung der Nahrungs-
verweigerung, die im Grunde differenzierter be-
urteilt und moralisch bewertet werden miisste.
Die palliative Sedierung per se verkiirzt vermut-
lich nicht das Leben des Menschen, die fehlende
Nahrungsaufnahme aber doch. Es bleibt somit
der Zweifel, ob mit dieser Vorgangsweise nicht an
einer Entscheidung des Patienten zur vorzeitigen
Beendigung seines Lebens durch Verweigerung
der Nahrungsaufnahme mitgewirkt wird, indem
ihm die Folgen dieser Entscheidung durch die
palliative Sedierung tragbar gemacht wurden, zu-
mal sich die generelle Einschitzung der Lebens-
erwartung noch im Bereich von Monaten bewegt
hat. Kurzum: Es wire hilfreich gewesen, wenn der
Autor auch noch andere Fallbeispiele mit therapi-
erefraktiren physischen Symptomen in der Ter-
minalphase einer Erkrankung gebracht hitte.

Die Palliativmedizin will Symptome behan-
deln, Beschwerden erleichtern, und dies nicht nur
auf der korperlichen Ebene. ,Gute palliativmedi-
zinische Betreuung zielt auf alle diese Bereiche
ab: die korperlichen Beschwerden, die geistigen
Storungen und die seelischen Symptome. Aber sie
beriicksichtigt gleichermafen die sozialen Bediirf-
nisse, die eine optimale personliche Beziehungs-
pflege genauso einschlieRen wie wirtschaftliche
Belange und existenzielle und spirituelle Aspekte,
also Religiositdt und Fragen nach dem Sinn des Le-
bens“ (S. 70). Schwer kranke Menschen sollen auf
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einer Palliativstation einen sicheren Ankerplatz
finden konnen, an dem es ihnen méglich ist, inne
zu halten. Sie sollen die Gelegenheit haben, sich auf
den Tod vorbereiten zu kénnen. Der Palliativmedi-
ziner hofft mit seinen Patienten das Beste, aber er
bereitet sich mit ihnen auch auf das Schlimmste
vor. Die zahlreichen persénlichen Erzihlungen in
dem Buch zeichnen ein wunderbares Bild einer un-
eingeschrinkten Hinwendung zum Menschen.

Eine Voraussetzung fiir eine gute Begleitung
des schwer kranken, des sterbenden Menschen ist,
dass alle in die Betreuung involvierten Berufsgrup-
pen den Betroffenen gut kennen. Befindlichkeit
und Wiinsche kénnen so in Bruchteilen von Se-
kunden erfasst und beriicksichtigt werden. Nicht
alles ist als Faktenwissen erlernbar, Leitlinien sind
Orientierungshilfen. Vieles wichst aus Erfahrung,
aus gereifter Menschenkenntnis, setzt Offenheit
fiir eine echte Begegnung mit dem anderen voraus.
»Denn Tausende Begegnungen mit Patienten, Tau-
sende Blicke in die Augen von kranken Menschen
und tausendmal der Abgleich neuer Eindriicke mit
den bisherigen Erfahrungen, das Zusammenfiigen
der Sinneswahrnehmung mit gemessenen Wer-
ten, die Uberpriifung der Behandlung durch die
erzielten Ergebnisse - das alles macht gute Medi-
zin aus“ (S. 230). Der Bewertung von Symptomen
kommt hierbei eine wichtige Rolle zu. Primisse
dabei ist: Symptome werden ausschlieflich vom
Patienten wahrgenommen. Er spiirt das Symptom,
er bewertet seine Stirke, und er gibt auch Auskunft
dariiber, wie sehr ihn das Symptom belastet. Daher
ist der Dialog mit dem Patienten ,,Schliisselaufgabe
in der Palliativmedizin“ (S. 101).

Liibbe bemingelt die faktische Onkologie, die
Laborwerte und Tumorvolumina als Richtschnur
fiir die Beurteilung des Erfolgs einer Behandlung
heranzieht, dabei aber allzu leicht den individu-
ellen Menschen in seiner Gesamtheit, mit seiner Bi-
ographie, seinen Vorstellungen, seinen Sorgen und
Hoffnungen aus dem Blick verliert. Palliativmedi-
zin hingegen lenkt den Fokus von der Krankheit
zum Menschen. Gute Palliativmedizin macht das.
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Auch gute Onkologie macht das. Doch sind einige
Geschichten der zu Wort kommenden Patienten
vor dem Kontakt mit der Palliativmedizin leidvoll
geprigt: illusorische Hoffnungen, die geweckt
wurden; Behandlungen um jeden Preis; Defensiv-
aufklirungen ohne aufrichtige Orientierungs- und
Entscheidungshilfen; der Patient als Kunde des Ge-
sundheitssystems; kommunikative Irrwege. Doch
wenn gute Palliativmedizin und gute Onkologie
einander erginzen, kann die gegenseitige Wert-
schitzung dazu beitragen, dass die jeweilige Ex-
pertise den anderen im gemeinsamen Dienst am
Menschen bereichert.

Eine gute Kommunikation umfasst dabei weit
mehr als die einfiihlsame Weitergabe von Informa-
tion. Es braucht Wertschitzung, die Bereitschaft
zuzuhoren und die Wahrheit wie einen Mantel
hinzuhalten, ,statt ihn [dem Menschen] wie ei-
nen nassen Lappen um die Ohren zu schlagen®
(S. 77). Es geht um die Kunst der partizipativen
Entscheidungsfindung, in der ein Experte fiir me-
dizinisches Wissen und ein Experte fiir die per-
sonlichen Lebensumstinde einander begegnen.
Erst dann kann der Patient von seinem Selbstbe-
stimmungsrecht auch wirklich Gebrauch machen.
(S. 88). ,,Meiner Ansicht nach lebt es sich (...) mit
einer unangenehmen Wahrheit besser als mit einer
falschen Hoffnung* (S. 115).

Das leicht lesbare Buch erméglicht dem Leser,
auch dem medizinischen Laien, einen guten, un-
geschonten und authentischen Einblick in den All-
tag der Palliativmedizin anhand der personlichen
Erzidhlungen eines duerst erfahrenen Arztes. Der
Autor ldsst auch personliche Meinungen und indi-
viduelle Uberzeugungen einflieRen, die man nicht
teilen muss. Doch die Fundamente der Palliativme-
dizin sind hervorragend und tiberzeugend darge-
stellt. Wie sch6n wire es, flichendeckend solche
Einrichtungen zur Verfiigung zu haben, in denen
der schwer kranke Mensch mit so viel Achtsamkeit
und Wertschitzung betreut wird. Eine Begleitung,
die einer wertvollen Kunst entspricht.

M. Stoll
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Sterblich sein. Was am Ende wirklich zahlt.
Uber Wiirde, Autonomie und eine angemes-
sene medizinische Versorgung.

Atul Gawande

S. Fischer Verlag, Frankfurt/ Main (2015)
336 Seiten

ISBN 978-3-10-002441-1

Urspriinglich studierte der als Sohn eines in-
dischen Zahnarztes in den USA geborene Atul
Gawande Philosophie und Ethik, dann aber Medi-
zin mit grofem Erfolg: Als Chirurg ist er in Boston
titig, gleichzeitig unterrichtet er an der Harvard
School of Public Health. Der junge Mediziner pu-
blizierte schon friihzeitig regelmiRig und erfolg-
reiche Zeitungskolumnen. Dieser publizistischen
Produktivitit quasi im Nebenberuf ist Gawande
treu geblieben - ein erstaunliches Phinomen in
Anbetracht seiner vollen Integration im Betrieb ei-
ner Universititsklinik als Chirurg und Lehrer.

Mit dem vorliegenden Buch weist sich
Gawande zunichst als feinsinniger Erzihler aus,
wenn er die teils alltiglichen, teils abenteuer-
lichen Pathographien seiner Patienten dem (auch
nicht-medizinischen) Leser nahebringt. Wir wer-
den mit zehn Menschen und deren Schicksalen be-
kannt gemacht, deren Leiden vom ,,normalen® Nie-
dergang im Alter bis zu Krebserkrankungen (jeder
Altersstufe) reicht.

Der Autor tritt gewoShnlich als vertrauter,
manchmal korrigierender, immer total verfiig-
barer Berater und Freund seiner Schiitzlinge in
Erscheinung, zu denen sein eigener Vater und
die (gropartig gezeichnete) Klavierlehrerin seiner
Tochter zihlt. Seine Erliuterungen der kompli-
zierten medizinischen Eingriffe sind auch fiir den
Laien verstdndlich, sein chirurgisches Geschick
ist bei zur Palliation dienenden Eingriffen dazu
angetan, seinen schwer leidenden Patienten im-
mer wieder Luft, Hoffnung und sogar Lust an ih-
rem Leben zu verschaffen.

Durch das Buch ziehen Geschichten von Kran-
ken, echte Leidensberichte (Patho-graphien), die
alle mit dem Tod der Betroffenen enden - den
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Vater des Autors eingeschlossen. Zunichst sind
es alte und gebrechliche Frauen und Ménner, fiir
die - plétzlich oder allmihlich - der Lebensraum
eng wird, dies weniger rdumlich, vielmehr was die
Kapazitidt der familidren Obsorge betrifft. Dabei
ist es mehr interessant als befremdlich, wenn wir
in die soziologischen Gegebenheiten des ameri-
kanischen Mittelwestens bzw. des betuchten New
England eingefiihrt werden. Da geht es um die uns
allen geldufigen Diskussionen iiber die Fithrung
einer ,betreuten Wohngemeinschaft®, die Rolle
des Pflegepersonals und die Finanzierung, die sich
kaum von jenen hierzulande unterscheiden, auf-
gelockert durch den Bericht iiber das Engagement
des Autors fiir ,Tiere ins Altenheim®, alles im
sympathisch-lockeren Erzihlton mit dem unver-
wechselbaren Flair des ,,American way of life“. Das
bei uns gut eingefiihrte System der 24-Stunden-
pflege durch alternierende Pflegepersonen wird
hingegen nicht erwihnt, wohl bedingt durch legi-
stische und spezifisch-soziologische Unterschiede
zwischen Europa und den USA.

Dann aber gesellen sich zu den ,nur® Alten
auch die Krebskranken hinzu, allesamt tapfere
und auch jiingere Frauen und Minner, die uns der
Autor erfolgreich ans Herz legt, so dass der Leser
innig mitzufiithlen beginnt. Alle Beteiligten stehen
mit ihrem Leidensdruck nicht allein da, sind ein-
gebettet in Familien und kostbare Freundschaften
von durchwegs (ebenfalls) guten, gescheiten Men-
schen, die vom Autor in ebensolcher Weise beglei-
tet werden, ohne in unrealistische Gefiihlsduselei
zu verfallen.

Die Krankengeschichten werden ineinander
verschachtelt prisentiert - ein bewihrtes drama-
turgisches Moment, allerdings dazu angetan, dass
man nach einer lingeren Lesepause Miihe hat, den
Faden wieder aufzunehmen. Zwischen den kon-
kreten Patientenberichten reift Gawande immer
wieder klinische Fragen in allgemein verstind-
licher Form an, aber auch organisatorische, soziale
und letztlich auch ethische Themen. Von letzteren
wiirde man sich etwas mehr als allgemeine Erwih-
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nungen erwarten, die sich quasi unversehens im
Sande des klinischen Alltags verlaufen. So werden
auf knappen drei Seiten der 4drztlich assistierte Su-
izid und die ,aktive Sterbehilfe“ erwihnt, wie sie
im US-Bundesstaat Oregon und manchen europi-
ischen Lindern praktiziert wird, allerdings verse-
hen mit seinen eigenen prinzipiellen Vorbehalten,
wobei fiir ihn weniger die Tragweite der ethischen
Fragwiirdigkeit im Vordergrund steht, als lediglich
die Gefahr, dass Arzte entgegen ihrer Uberzeugung
dazu verpflichtet werden kénnten.

Auffallend ist, dass im gesamten Buch spiritu-
elle oder religiose Beziige vermieden werden. Die
zitierten Gespriche in Todesnihe sind allesamt
beriihrend, auch lehrreich und durchaus realitits-
nahe. Gliicklich aber auch der Betreuer, wenn er es
ausschlieflich mit so intelligenten, heldenhaften
und reflektierten Menschen zu tun hat, deren aus-
geprigte Autonomie vom Arzt ,nur unterstiitzt
zu werden braucht. Konflikte werden weitgehend
ausgeklammert, wohl auch in der Absicht, die Lek-
tiire fiir den Laien ,,angenehmer* zu gestalten.

Das Buch von Gawande ist in erster Linie ein
Sachbuch mit einem kompetenten Bezug auf die
individuellen, sozialen und medizinisch-fach-
lichen Begleitumstinde von Patienten in Todes-
nihe. Der Autor - und dies ist spezifisch an dem
Buch - begleitet in seiner Funktion als aktiver Be-
handler diese Patienten mit gediegenem medizi-
nisch-handwerklichem Know-how, verbunden mit
Empathie. Alles zusammen eine sehr personliche
Schilderung, sehr nahe an der Realitit des Alltags,
getragen von medizinischer Kompetenz, Einfiih-
lungsvermo6gen und Menschlichkeit.

F. Kummer
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In Ruhe sterben. Was wir uns wiinschen und
was die moderne Medizin nicht leisten kann

Reimer Gronemeyer, Andreas Heller
Pattloch Verlag, Miinchen 2014
300 Seiten

ISBN 978-3-629-13011-2

Die im Titel angesprochene spannungsreiche
Beziehung der modernen Medizin zum Sterben
wird in den zwolf Kapiteln des Buches sachkundig
und facettenreich entfaltet. Die beiden Autoren,
die das Buch als Gemeinschaftswerk vorlegen, be-
sitzen durch ihre wissenschaftliche Titigkeit und
ihre Tétigkeit als Berater zweifelsohne Kompetenz:
Reimer Gronemeyer, Soziologe an der Universitdt
GieRen, hat sich in seinen Forschungen jahrzehn-
telang u. a. den Themen Palliativmedizin, Hospiz-
bewegung und Demenz gewidmet, Andreas Heller
vom Lehrstuhl fiir Palliative Care und Organisati-
onsethik an der Alpen Adria Universitdt Klagen-
furt/Wien|Graz, beschiftigt sich von jeher mit
»dem Alltag des Sterbens*.

Das vorliegende Buch zum Thema ,,Sterben“
ist nicht nur sach- und faktenkundig, sondern vor
allem aber ein ,leidenschaftliches“ Buch: Jede Sei-
te des Buches verrit, dass die Autoren nicht nur
Spezialisten zum Thema ,,Sterben” sind, sondern
dass ihnen die Sterbenden und der Umgang mit
den Sterbenden ein Herzensanliegen ist. Leiden-
schaftlich im Sinne von ,besorgt“: Die Autoren
leiden an vielen ,,Entwicklungen im Umgang mit
dem Lebensende® und hoffen, dass ihre ,,manch-
mal zornige Bewegtheit auch andere bewegt und
in Bewegung setzt, hoffentlich in Richtung einer
menschlicheren Gesellschaft, die an einem men-
schenwiirdigeren Sterben zu erkennen sein wird
und in der nicht die auf der Strecke bleiben, die
sich alltdglich sorgen.” (S. 28)

Wenn wir die Sorge der Autoren niher in den
Blick nehmen, weist uns die Bezeichnung ,,medi-
zinkritisch“ die Richtung. ,Kritisch“ allerdings
im urspriinglichen Sinne von unterscheidend und
beurteilend. Auch wenn der anklagende Aspekt oft
vorzuherrschen scheint, so beabsichtigt das Buch
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keine Kritik jener Medizin ,der es um das Heilen
geht und die, wenn nichts mehr zu heilen ist, sich
um eine gute Zuwendung und Sorge am Lebens-
ende miiht“. (S. uf.) Die leidenschaftliche Anklage
trifft vielmehr ,,einen Gesundheitsapparat, der das
Lebensende zu einem Behandlungsprojekt macht,
in dem eine schwer zu entwirrende Mischung aus
Profitinteresse und Standespolitik vorzuherrschen
beginnt; bei dem Sterben zu einer Krankheit ge-
macht wird, die kontroll- und tiberwachungsbe-
durftig ist.“ (S. 12)

Unter der bereits im Titel nahegelegten Per-
spektive ,Wunsch und Wirklichkeit®, ist in der
Darstellung der Autoren die moderne Medizin
mit der Erfiilllung des Wunsches ,,in Ruhe sterben
nicht nur iberfordert, sondern steht ihm hiufig
sogar im Weg. Der unbestreitbare medizinische
Fortschritt, der sich etwa in der verlingerten Le-
benszeit manifestiert, verdankt sich auch der
eingangs erwihnten gespannten Beziehung der
modernen Medizin zum Sterben: Sterben muss
verhindert werden und der Tod wird ausschlieRlich
als Feind betrachtet, den es zu verdringen gilt. Die
Aussonderung der Sterbenden in den Abstellraum
oder das Badezimmer im Krankenhaus, in Euro-
pa der ,Sterbeort par excellence® (S. 44), war das
deutlichste Zeichen dieser Verdringung des Todes.
Auch die Delegation des Sterbens auf die Palliati-
vstationen, die diese zu ,Sterbestationen® macht,
sehen die Autoren kritisch.

Diese im Buch sehr breit und in vielen Hin-
sichten dargestellte Verdringung des Sterbens und
der Sterbenden in der modernen Medizin findet
in der Hospizbewegung ein Korrektiv: ,Der groRe
Erfolg der Hospizbewegung besteht darin, dass sie
die Themen Sterben, Tod und Trauer auf die Ta-
gesordnung der Gesellschaft gesetzt hat.“ (S. 70)
Bis heute versteht sich die Hospizbewegung, deren
Ziel es ist, ,,ein Sterben in Wiirde und Individuali-
tit zu ermoglichen® (S. 71) ,,als Gegenbewegung zur
Euthanasiebewegung, zu den politischen Bemii-
hungen in Europa, die aktive Sterbehilfe zu entkri-
minalisieren.“ (S. 233) Im Bemiihen ,neue Riume
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zu schaffen, in denen ein wiirdiges Sterben mog-
lich ist“ wollte sie das Sterben ,herausholen aus
einem technisch-pharmazeutisch-medizinischen
Komplex, der zudem schwere Mingel aufwies: Ta-
buisierung des Themas Tod, Abschieben ins Bade-
zimmer, Distanzierung, Ausschluss der Angeho-
rigen etc.“ (S. 229) Die Autoren beschworen sehr
eindringlich die Gefahr, dass die Hospizbewegung
durch die Umwandlung ,in einen qualitdtskon-
trollierten, spezialisierten medizinisch-palliativen
Komplex“ (S. 224) als Korrektiv ausgeschaltet wird.

Die sehr pointiert-provozierende Darstellung
der Wirklichkeit des Sterbens und der Situation
der Sterbenden wird sicherlich auch Widerspruch
hervorrufen. Aber die aufgeworfenen Fragen ver-
dienen jedenfalls eine breite Diskussion und zwar
nicht nur unter Fachleuten. Es geht nimlich nur
vordergriindig um die zukiinftige Gestaltung der
Sterbeorte, hintergriindig steht die Lebensge-
staltung des modernen Menschen in Frage. Der
Verdacht, dass gerade diese notwendigen Fragen
in den modernen Sterbeanstalten unterdriickt
werden, steht im Raum: ,,Die perfekte Versorgung
- stopft sie vielleicht den Sterbenden den Mund?
Lenkt die iiberorganisierte Versorgung ab von
den Fragen der Sterbenden, die die Uberlebenden
nicht héren wollen? ... Das Sterbegeschnatter ist
vielleicht der Versuch, das Nachdenken iiber den
Tod zu vermeiden.” (S. 15) In der Hospizbewegung
haben nach Ansicht der Autoren ,,die lebenswich-
tigen Fragen nach Wiirde und Menschlichkeit,
nach Mitleidenschaft und Mitverantwortung,
nach Liebe und Freundschaft, nach Spiritualitit
und dem ,,Danach” offenbar noch einen Platz. Im
Sterben und mit den Sterbenden - so hofft man -
tritt das Leben noch einmal aus dem Schatten eines
konsumistischen und oberflichlichen Dahinle-
bens. Viele scheinen zu ahnen, dass das Sterben der
letzte ,heilige Ort*“ ist, den wir noch haben, weil
sich dieser Lebensabschnitt der dummdreisten
Oberflichlichkeit, die unser Leben tiblicherweise
prigt, entzieht.“ (S. 227) Die Haltungen, die ein
wiirdiges Sterben und ein wiirdiger Umgang mit
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Sterbenden erfordern, miissen im Leben erwor-
ben und eingeiibt werden. ,,Die Kunst des Sterbens
ist mit der Kunst des Lebens verschwistert, und
wenn die Kunst des Sterbens ausgel6scht ist, dann
schwindet auch die Lebenskunst. Anders gesagt:
Die Abwesenheit einer sozial getragenen Kunst des
Sterbens enthiillt, dass die Kunst des gemeinsamen
Lebens verschwunden ist.“ (S. 10)

Das in diesem notwendigen Buch vorgelegte
Plidoyer fiir eine neue Kultur eines sorgenden Mit-
einanders verdient gehort, gelesen und diskutiert
zuwerden.

A. Héllwerth
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Symposium: Der Demenzkranke als Mitmensch. Herausforderungen

an Pflege und Medizin

18. November 2016, Pensionsversicherungsanstalt, Friedrich-Hillegeist-StralRe 1, 9. Stock, A-1021 Wien

In Osterreich gibt es laut Demenzreport 2011
rund 130.000 demenzkranke Menschen. Der Um-
gang mit Patienten mit Demenz stellt eine hohe
menschliche und ethische Herausforderung dar -
fiir Angehérige, Pflegende und Arzte.

Demenziell erkrankte Menschen leiden un-
ter einer erhéhten kognitiven, emotionalen und
kérperlichen Verletzlichkeit. Wie lisst sich in der
Pflege ihre Personlichkeit erhalten und fordern?
Welche Formen der Beziehung und Kommunikati-
on sind méglich in einer krankheitsbedingt zuneh-
mend ,wortlosen” Sprache? Angehérige miissen in
verdnderte Rollen hineinwachsen: Wie konnen sie
Entlastung finden?

Demenz erfordert die kritische Reflexion eines
zunehmend an kognitiver Leistung, Autonomie
und Effizienz orientierten Menschenbildes. De-
menzkranke haben keinen Platz in einem Medi-
zinbetrieb, der immer mehr unter den Druck von
Okonomisierung und Medikalisierung gerit. Wie
kénnen Krankenhiuser Orte der Fiirsorge bleiben?

Der Demenzkranke als Mitmensch fordert ein
Umdenken in Medizin und Pflege: weg von einer
rein sachorientierten, hin zu einer personenzen-
trierten Betreuung - einer Ethik der Zuwendung
und Beziehung. Denn: Menschenwiirde kennt kei-

ne Demenz.

Veranstalter
IMABE

Mitveranstalter

Pensionsversicherungsanstalt
Osterreichische Arztekammer
Sozialversicherungsanstalt der gewerblichen
Wirtschaft
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Programm

08.30 Registrierung
09.00 Begriiung

Session |

Moderation: Mag. Susanne Kummer, Wien

09.15 Die Wiirde des Menschen mit Demenz
Univ.-Prof. DDr. Reimer Gronemeyer,
Giefen

09.45 Der Demenzkranke als Mitmensch
Univ.-Prof. DDr. Dipl. Psych. Andreas Kruse,
Heidelberg

10.15 Menschen mit Demenz im Krankenhaus:

eine ver-riickte Welt

Prof. Dr. Michael Isfort, Kéln

10.45 Kaffeepause

Podiumsdiskussion:

Demenz - Herausforderungen an Pflege und
Medizin

11.15

12.00 Mittagspause

Session Il

Moderation: Angelika Feichtner, MSc

13.00 Diagnose Demenz: Wie bringe ich es
meinem Patienten und den Angehérigen
bei?

Univ.-Prof. Dr. Wolfgang Kristoferitsch,
Wien
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13.15  Strategien fiir Angehérige gegen Uber- Sponsoren
forderung in der Pflege von Menschen mit Bank fiir Arzte und freie Berufe AG
Demenz Austroplant-Arzneimitte]l GmbH
Antonia Croy, Wien Industriellenvereinigung Wien
13.30 Ethische Anforderungen im Umgang mit SeneCura Kliniken- und HeimebetriebsgmbH

Menschen mit Demenz
Prof. Dr. Enrique H. Prat, Wien
13.45 Diskussion

14.15 Pause

Session llI

Moderation: Mag. Johannes Wallner, Wien

14.30 Schmerzerkennung bei Demenzkranken -
die empathischen Voraussetzungen
Angelika Feichtner, MSc, Wien

14.45 Validation: Briicke in die Welt der Demenz
Gunvor Sramek, Wien

15.00 Die Begleitung sterbender Demenzkranker:
Sterbekultur zu Hause und im Heim
Karin Béck, MAS, Wien
Gabriela Hackl, Wien

15.15 Diskussion

16.00 Ende

Anmeldung

Mittels Onlineformular oder Anmeldekarte
(www.imabe.org) an anmeldung@imabe.org bis

4. November 2016.

Die Tagungsgebiihr betrigt 40 Euro.

Weitere Informationen sowie Onlineformular und
Download der Anmeldekarte und des Programms
unter www.imabe.org

Fortbildungsdiplome

Berufsverband Osterreichischer PsychologInnen:
7 Fortbildungseinheiten

Osterreichische Arztekammer:

7 sonstige DFP-Punkte

Osterreichischer Gesundheits- und Krankenpfle-
geverband: 3 Fortbildungspunkte
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1. Aligemeine Erlauterungen

Mit der Annahme eines Beitrages iibertrigt der Autor
IMABE das ausschliegliche, riumlich und zeitlich
uneingeschrinkte Recht zur Vervielfltigung durch
Druck, Nachdruck und beliebige sonstige Verfahren
und das Recht zur Ubersetzung in alle Sprachen.

Bei der Abfassung von Manuskripten sind die nachfol-
genden Angaben zu beriicksichtigen.

Die Beitrige werden von den Autoren im elektronischen
Format (MS Word oder RTF) erbeten.

2. Gestalten der Manuskripte

Linge/Umfang: 25.000 - 35.000 Zeichen (inkl. Leerzei-
chen)

Die erste Seite soll enthalten:

1. einen kurzen Titel der Arbeit auf Deutsch und Eng-
lisch

2. Name des Autors| der Autoren

3. Kontaktdaten

4. eine Zusammenfassung des Beitrags (max. 700
Zeichen inkl. Leerzeichen) und 3 - 5 Schliisselworter je
auf Deutsch und Englisch

Die Manuskriptblitter sind einschlieglich Literatur-
verzeichnis durchzunummerieren. Danksagungen sind
an das Ende der Arbeit vor die Literatur zu stellen. Fiir
die Literatur sind die automatisierten Fufnoten des
Dateiformats zu verwenden. Tabellen und Abbildungen
sind an dafiir vorgesehenen Stellen im Text einzufiigen.
Grafiken werden in Druckqualitit (hoher Auflésung)
benétigt. Nach Drucklegung werden dem Autor die
entsprechenden Belegexemplare zugesandt.

Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird auf die
gleichzeitige Verwendung ménnlicher und weiblicher

Hinweise flir Autoren

Sprachformen verzichtet. Simtliche Personenbezeich-
nungen gelten fiir beiderlei Geschlecht.

3. Literatur

Die Zitierung erfolgt in Form von Endnoten, wobei die
Nummerierung fortlaufend und die Zitierungszahlen
hochgestellt sein sollen.

Bei Zeitschriftenbeitrigen sind anzugeben:

1. simtliche Autorennamen oder erster Autorenname

und et al.“ mit nachstehenden Initialen der Vornamen
in Grofbuchstaben

2. Beitragstitel

3. abgekiirzter Titel der Zeitschrift nach den internati-
onalen Regeln (Index Medicus)

4. Jahreszahlin runden Klammern mit Strichpunkt

5. Bandnummer mit Doppelpunkt

6. Anfangs- und Endzahl der Arbeit

Beispiel: Gallagher T. H. et al., Disclosing harmful medical
errors to patients, Chest (2009); 136: 897-903

Bei Monographien und Biichern sind anzugeben:

1. sidmtliche Autorennamen mit nachgestellten Initia-
len der Vornamen

2. Buchtitel

3. Verlagsname

4. Verlagsort(e)

5. Jahreszahl in runden Klammern

6. Seitenzahl

Beispiel: Maio G. (Hrsg.), Altwerden ohne alt zu sein? Ethi-
sche Grenzen der Anti-Aging-Medizin, Verlag Karl Alber,
Freiburg/Miinchen (2011), S. 9-10
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1. General information

Submission of an article for publication implies the
transfer of the author’s comprehensive copyright to
IMABE as publisher, including the unlimited right
of reproduction and the right of translation into any
language. Accepted papers become the permanent
property of the publisher.

When submitting manuscripts, the following guide-
lines should be respected.

The contribution should be provided by the authors in
electronic format (MS Word or RTF).

2. Design/ formatting of Manuscripts

Length/scale: 25,000 - 35,000 characters (including
blank spaces)

The first page should include:

1. Ashort title in English and German

2. Name of the author[authors

3. Contact details

4. Abstract of the article (maximum oo characters
including blank spaces) and 3-5 keywords in English
and German. (These can be provided by the editor.)

Manuscript pages (including the bibliography) should
be numbered. Acknowledgements should be made
between end of the main text and before citations

or references. Automated footnotes should be used.
Tables and figures should be inserted at the appropriate
places in the text. All graphics and illustrations need

to be in print quality (high resolution). The author

will receive copies of the publication once the issue is
published.

For the sake of readability, dispense with the simulta-
neous use of both male and female forms of speech. All
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Guidelines for Authors

personal descriptions apply to both sexes.

3. References

Citations should be in the form of endnotes with
consecutive numbering. Citation numbers in the text
should be in superscript.

Articles from journals should be cited in the following
manner:

1. Author’s name -- or first author’s name followed by
“et al” -- followed by initials of first name in uppercase
letters

2. Title of article

3. Journal in standard abbreviation according to inter-
national rules (Index Medicus)

4. Year of publication in parentheses followed by semi-
colon

5. Volume number followed by colon

6. Pagesin which article appeared (first to last page
number)

Example: Gallagher T. H. et al., Disclosing harmful medi-
cal errors to patients, Chest (2009); 136: 897-903

Citation of monographs and books should include:
1. All authors’ names followed by initials of first names
2. Title of book

3. Name of publishing company

4. Location(s) of publishing company

5. Year of publication in parentheses followed by a
comma

6. Pagesin which work cited appeared (first to last
page number)

Example: Maio G. (Hrsg.), Altwerden ohne alt zu sein?
Ethische Grenzen der Anti-Aging-Medizin, Verlag Karl
Alber, Freiburg/Miinchen (2011), S. 9-10
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