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\0 Selbsthilfe Demenz

Empfehlungen zur Selbstbestimmung

bei Demenz

Menschen mit Demenz haben das Recht auf korperliche, geistige und seelische Unversehrtheit und
Selbstbestimmung. lhre WillensauRerungen - verbal und/oder non-verbal vermittelt - sind jederzeit zu

achten und es ist diesen entsprechend zu handeln.

In unserer Gesellschaft dominiert das Verstdndnis von
Demenz als Verlust geistiger und korperlicher Kréfte

und damit auch als Verlust der Selbstbestimmung. So
bedeutet die Diagnose Demenz fiir die Erkrankten und
auch fiir ihre Angehdrigen einen tiefen Einschnitt in den
bisherigen Lebensalltag. Verbunden damit ist auch die
Angst, wie das personliche Umfeld auf die Erkrankung
reagiert und welche sozialen Folgen daraus resultieren.
Das Leben mit einer Demenzerkrankung ist durch den
fortschreitenden Verlust geistiger, alltagspraktischer und
spater auch korperlicher Fahigkeiten gepragt. Dies fiihrt
in der gesellschaftlichen Wahrnehmung meist zu einem
defizitorientierten Blick auf Menschen mit Demenz,
denen im Fortschreiten der Erkrankung ein eigener Wille
abgesprochen wird.

Viele Selbstzeugnisse von Menschen mit Demenz zeigen,
dass Betroffene im Verlauf der Erkrankung zwar in einer
eigenen, fiir sie jedoch wertvollen Welt leben, dass sie
Nahe, Vertrautheit und Geborgenheit spiiren und auch
weiterhin Wiinsche und Bediirfnisse haben, auf die ihr
personliches Umfeld eingehen muss.

Ebenso belegen mittlerweile eine Vielzahl von wissen-
schaftlichen Untersuchungen und Erkenntnissen sowie
praktische Erfahrungen von Pflegenden und Angehori-
gen, dass Menschen mit Demenz liber viele Potenziale
verfligen, die auch noch im fortgeschrittenen Stadium
der Erkrankung eine Selbstbestimmung in Teilen
ermoglichen.

Zu beriicksichtigen ist auch die Tatsache, dass sich per-
sonliche Wiinsche und Wertvorstellungen im Verlauf der
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Erkrankung verdndern konnen. Dies gilt auch fiir zu ei-
nem friiheren Zeitpunkt getroffene Entscheidungen. Mit
Fortschreiten der Demenzerkrankung verandert sich bei
den Betroffenen auch die Wahrnehmung - weg von der
Vernunft, hin zu gefiihlsgeleitetem Empfinden. Dies kann
Auswirkungen auf die eigene Vorstellung von Lebens-
qualitat haben und diese im Zuge der Erkrankung auch
verandern.

Aus dem Alltag

Im Alltag erleben Demenzerkrankte immer wieder die
Vorurteile, die Menschen aus ihrem personlichen Umfeld
mit der Erkrankung verbinden, so auch zur Frage des
eigenen Willens und der Selbstbestimmung: Eine gesell-
schaftliche Annahme ist, dass Menschen mit Demenz
keine verniinftigen Entscheidungen treffen konnen und
daher die Entscheidung anderer bendtigen. Dies hat zur
Folge, dass haufig zu friih und zu umfassend eine ge-
setzliche Betreuung fiir die Erkrankten eingerichtet wird.
In der Praxis wird so auch zu schnell Giber die jeweilige
Person mit Demenz entschieden und lber die Ansatze
deren eigener Willensbildung hinweggegangen. Ebenso
wird dem eigenen Willen haufig nicht ausreichend Raum
gegeben, er wird nicht erkannt oder fiir unbeachtlich
erklart und durch die Entscheidung von Anderen ersetzt.
Betreuerinnen und Angehdrige entscheiden so zum Be-
spiel tiber Kleidung, Essen, Freizeitaktivitaten sowie uber
Unterstiitzungsangebote und den Wohnort.
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Was ist Selbstbestimmung?

Auch wenn es verschiedene Konzepte von Selbstbestim-
mung gibt, kann man von selbstbestimmten Handlungen
dann sprechen, wenn

® eine Person mehrere Handlungsmoglichkeiten hat
(,anders konnen“),

* sie aufgrund von Uberlegungen unter verschiedenen
Handlungsméglichkeiten wahlen und die Folgen fiir
sich selbst und die Umwelt abschéatzen kann (,,Griinde
haben“),

® sie sich ihrer eigenen Urheberschaft bewusst ist (,,Ich
bin es®).

Die Person muss wesentliche Aspekte der Situation ver-
stehen und bewerten und ihr Handeln danach ausrich-
ten. Diese Fahigkeiten konnen sich am Anfang einer de-
menziellen Entwicklung auf komplexe Zusammenhange
beziehen (wie die Wahl der Wohnform), im Laufe des
Fortschreitens der Demenzerkrankung auf erlebnisnahe,
anschauliche Dinge einschranken (wie die Wahl eines
Einrichtungsgegenstandes oder des Essens).

Respektierung der Selbstbestimmung

Betreuung und Begleitung von Menschen mit kognitiven
Einschrankungen miissen stets dem Grundsatz folgen,
zuerst den Willen der Betroffenen zu erkunden. Dies kann
nicht nur durch Befragung des Betroffenen (ersatzweise
des Umfeldes), sondern auch durch Beobachtung ge-
schehen. Wesentlich hierfiir sind ausreichend Zeit sowie
eine wertschatzende und unterstlitzende Atmosphare.

Anhaltspunkte konnen auch friihere miindliche oder
schriftliche AuRerungen, ethische und religiése Uberzeu-
gungen sowie sonstige personliche Wertvorstellungen
sein. Auch fiir Menschen mit Demenz gilt die Freiheit,
Handlungen oder Malinahmen abzulehnen, ebenso kann
eine Entscheidung jederzeit ohne Angabe von Griinden
widerrufen werden. Dies gilt es zu respektieren.
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Aus der Lebenswelt der Betroffenen

Selbsterleben und Selbstbestimmungsfahigkeiten ver-
andern sich im Laufe der Demenzerkrankung. In allen
Phasen haben die Erkrankten aber ein sehr gutes Gesplir
dafiir, ob ihre Bezugspersonen sie und ihre Wiinsche res-
pektieren und ob sie authentisch mitihnen umgehen.

Ein Blick auf die friihe Phase

Im friihen Stadium der Erkrankung stehen in der Regel
Geddachtnisstorungen im Vordergrund. Betroffene haben
haufig Wortfindungsstérungen, sind in ihrer Auffas-
sungsgabe sowie beim Planen und Problemldsen einge-
schrankt und es kommt zu ersten Schwierigkeiten bei der
zeitlichen und raumlichen Orientierung. Sie sind aber in
der Lage, gewohnte Alltagstatigkeiten mit gelegentlicher
Hilfestellung auszuiiben. Geschaftsfahigkeit und Testier-
fahigkeit sind in der Regel nicht beeintrachtigt. Bei an-
spruchsvollen Aufgaben wie Organisieren des Haushalts,
Fuihren des Bankkontos oder Durchfiihrung von Reisen
brauchen die Betroffenen oft Unterstiitzung. Berufliche
Tatigkeiten kdnnen sie meist nicht mehr ausiiben. Sie
nehmen das Nachlassen ihrer Leistungsfahigkeit wahr.
Depressive Verstimmungen, verminderte Aktivitat und
Riickzug sind haufige Reaktionen.

In dieser Phase sind Vorausverfligungen fiir Finanzen,
Gesundheit, Erbschaft etc. noch moglich. Die Erfahrung
zeigt, dass diese Angelegenheiten auch zu Konflikten
innerhalb der Familie flihren kdnnen. Eine friihzeitige
Kommunikation und die Einbeziehung von Familienan-
gehorigen in (rechtskraftige) Entscheidungen sind daher
empfehlenswert. In Zweifelsfallen sollte eine neutrale
Person hinzugezogen werden.

Das Informationsblatt 10 ,,Vorsorgevollmacht,

Betreuungsverfiigung, Patientenverfiigung® gibt
weitere Hinweise.
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Ein Blick auf die mittlere Phase

Im Stadium der mittelschweren Demenz sind die kogniti-
ven Storungen so stark ausgepragt, dass die Betroffenen
auch bei einfachen Verrichtungen des taglichen Lebens
Hilfe benotigen. Das Langzeitgedachtnis verblasst, die
zeitliche und ortliche Orientierungsféhigkeit geht verlo-
ren, die sprachliche Verstandigung wird zum Problem.
Eine selbststandige Lebensfiihrung ist nicht mehr még-
lich. Zusatzlich konnen ausgepragte Verhaltensande-
rungen auftreten, vor allem Antriebslosigkeit, Unruhe
und Reizbarkeit, aber auch Aggressivitat. Seltener sind
Storungen des Wirklichkeitsbezugs wie wahnhafte Be-
flirchtungen, Verkennung von Situationen oder Halluzi-
nationen. In diesem Stadium kdnnen ein einfiihlsamer
Umgang mit den Betroffenen sowie die Unterstiitzung
durch Erinnerungstraining, Musiktherapie oder auch Er-
gotherapie dazu beitragen, die Symptome abzumildern
und das Wohlbefinden zu verbessern.

Diese Phase ist haufig von verschiedenen Konflikten
zwischen den Menschen mit Demenz und ihren Ange-
horigen gepréagt, zum Beispiel aufgrund von Ubersorge
durch die Angehorigen oder auch Missverstandnissen
bei Handlungen. Deshalb ist es gut, Entscheidungen zu
Alltagsgestaltungen (Beispiele: Reisen, Verschenken von
Einrichtungs- oder Wertgegenstanden) anschauungsnah
und erlebnisbezogen zu kommunizieren und herbei-
zufiihren (Abschatzung kurz-, mittel- und langfristiger
Folgen). Menschen in diesem Demenzstadium sind in
der Lage, kurzfristige Folgeabschatzungen abzugeben,
langfristige Folgen sind fiir sie aber oft nur noch schwer
einzuschatzen. Deshalb sollten Entscheidungen liber
unbekannte, friiher zugéngliche, heute aber dem Ge-
dachtnis nicht mehr zur Verfiigung stehende Dinge zwar
mit groRtmoglicher Mitwirkung des Demenzerkrankten,
letztlich aber durch den gesetzlichen Betreuer oder den
Bevollmachtigten getroffen werden. Dabei gilt es sowohl
die Schadensabwendung zu beriicksichtigen als auch
die personlichen Praferenzen und den natiirlichen Willen
des Betroffenen zu beachten.
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Ein Blick auf die spate Phase

Im Stadium der schweren Demenz sind die Erkrankten
vollstandig pflegebediirftig, eine sprachliche Verstandi-
gung gelingt nicht mehr. Sie sind haufig bettlagerig, ihre
Gliedmalen versteift und ihre Nahrungsaufnahme ist
erschwert. In diesem Stadium sind Betroffene besonders
anfallig fiir Infektionen.

WillensauRerungen sind in dieser Phase meist im Be-
reich der unmittelbaren Bedirfnisbefriedigung maglich.
Sie beziehen sich zum Beispiel auf den Geschmack von
Speisen, die Raumumgebung wie Temperatur, Licht
usw., oder die Abwehr unangenehmer Empfindungen
und negativer Gefiihle. Diese WillensauRerungen kdnnen
durchaus auch Rickschliisse auf den Lebenswillen zulas-
sen. Entscheidungen werden nun von den Gefiihlen und
nicht mehr von Uberlegungen geleitet. Das ist von der
Umwelt nicht immer leicht zu interpretieren.

Pflegenden und Angehorigen ist es liber eine ganz-
heitliche Wahrnehmung des Gegenuibers immer noch
moglich, den Willen festzustellen. Entscheidungen zur
Gestaltung der unmittelbaren Lebensumwelt sollten
durch Beobachtung der Reaktionen getroffen werden.
Bei weiterreichenden Entscheidungen miissen die ge-
setzlichen Betreuungspersonen bzw. die Bevollmach-
tigten (das kdnnen auch Angehdrige sein) auch mit Hilfe
von friiheren biografischen Indizien oder Verfligungen
entscheiden.

Bedeutung von Vorausverfiigungen

Patientenverfligungen, Vorsorgevollmachten, For-
schungsverfiigungen und Advance Care Planning (ACP)
kénnen die Entscheidungsfindungen bei fortschreitender
Demenz erleichtern, weil sie wichtige Anhaltspunkte
liber den Willen der Betroffenen geben. Allerdings be-
steht ein prinzipieller Vorbehalt fiir solche Verfiigungen,
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weil niemand mit Sicherheit einen spater eintretenden
Zustand und die damit verbundenen Umstéande vorher-
sagen kann. Das eigene Erleben dieses Zustands ist nur
schwer zu prognostizieren, dies betrifft auch den Um-
gang mit einer Demenzerkrankung und ihren Folgen fiir
das eigene Leben. Erst in zeitlicher Nahe zu einem Ereig-
nis, in diesem Fall zur Erkrankung, kdnnen Entscheidun-
gen und Verfligungen eher dem aktuellen Willen entspre-
chen. Deshalb ist eine friihzeitige und kontinuierliche
Kommunikation unerldsslich.

Weiterhin bestehen verschiedene Schwierigkeiten bei
der Anwendung und Umsetzung von Verfligungen. So
passt die Formulierung in der Verfligung selten ganz pra-
zise auf die aktuell vorliegende Situation.

Priifung des aktuellen Willens

Ebenso muss das Umfeld der Erkrankten immer priifen,
ob ein aktueller Wille gegen die Entscheidung steht. Prin-
zipiell besteht ein Vorrang des aktuellen Willens gegen-
liber dem vorausverfiigten Willen. Obwohl auch Mimik,
Gestik oder Verhaltensbeobachtung als Widerruf aner-
kannt werden, ist die Beurteilung solcher AuRerungen als
Widerruf in der Praxis oft umstritten. Daher wird eine von
einer unabhangigen Person moderierte Entscheidungs-
findung aller Beteiligten im Umfeld des demenzkranken
Menschen empfohlen, die sich stets am mutmaRlichen
Willen und am Wohl der Betroffenen orientieren sollte.

Schlussbemerkungen

Selbstbestimmte Entscheidungen in einzelnen Lebens-
bereichen sind noch sehr lange méglich. Bei der Erkun-
dung des Willens des Betroffenen ist es notwendig, dass
alle Beteiligten eine Abgrenzung zwischen den eigenen
Vorstellungen, Wiinschen und Werten und denen des
Menschen mit Demenz vornehmen und zwischen diesen
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beiden Perspektiven unterscheiden. Selbstbestimmung
heildt, einflihlsam den Willen der Betroffenen zu erkun-
den, auch wenn er nicht mehr unmittelbar geduRert
wird, und diesem Willen zu folgen. Eine Zuriickweisung
von Forderungen des Betroffenen ist nur moglich, wenn
sie trotz wohlwollender Priifung nicht erfiillbar sind, we-
der durch Begleitpersonen noch durch Dritte (Beispiel:
jede Stunde spazieren gehen). Eine Entscheidung gegen
den Willen oder ohne den Willen der Betroffenen ist nur
geboten, wenn diese sonst sich selbst oder andere scha-
digen oder gefahrden wiirden.
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