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Menschen mit Demenz am Lebensende

Demenzkranke Menschen am Lebensende — das heisst: Menschen,
die mit einer oder an einer Demenz sterben — brauchen eine spe-
zifische Pflege und Betreuung. Dies unabhdngig vom Stadium

der Demenzkrankheit, Ort der Pflege oder von der primdéren
Krankheitsursache. Die Pflege und Betreuung soll die komplexe
Situation berutcksichtigen, in der sich Kranke, pflegende und
andere Angehdrige, Pflegefachpersonen und freiwillig Helfende
befinden und auf ihre Bedurfnisse und Belange, ihre Méglichkeiten

und Wunsche eingehen.

Menschen mit Demenz
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Die Warde von Menschen mit Demenz ist jeder-
zeit zu achten.

Menschen mit Demenz im Endstadium sollen
palliativ gepflegt und betreut werden. Ungeeig-
net sind Versuche, sie zu heilen oder ihr Leben
zu verladngern. Das Recht auf eine freie Wahl soll
jedoch respektiert werden.

Das Ziel der Behandlung und Pflege ist, Lebens-
qualitdt und Wohlbefinden von Demenzkranken
zu optimieren und nicht Leben zu verlangern.

Palliativpflege muss dann angeboten werden,
wenn Bedarf besteht und noch bevor die Situation
unbewdltigbar wird.

Folglich miUssen unnltze, unangenehme Behand-
lungen und Eingriffe vermieden werden. Uber-
haupt soll auf Behandlungen verzichtet werden,
bei denen keine Aussicht auf Verbesserung der
Lebensqualitat besteht.

Der Wunsch fur den Ort der Pflege ist, sofern
bekannt, zu respektieren. Bei der Wahl der

Pflege und Betreuungssituation sollen Lésungen
berlcksichtigt werden, die den momentanen
Bedurfnissen von Kranken und Angehdérigen am
besten nachkommen. Wenn immer méglich wird
Wilnschen der Kranken entsprochen, auch sol-
chen, die sie friher ausgesprochen oder in einer
Patientenverfliigung festgehalten haben.

Die demenzkranke Person soll moglichst um-
fassend informiert und bei Fragen zur Pflege,
Betreuung und Behandlung miteinbezogen
werden.

Menschen mit Demenz dirfen bei der Betreuung,
Pflege und im Umgang nicht aufgrund ihrer
Krankheit, ihres Alters, ihres Geschlechts, ihrer
kulturellen Identitét, ihrer Sprache, ihrer sexuel-
len Orientierung oder ihrer wirtschaftlichen Leis-
tungsfahigkeit diskriminiert werden.

Angehorige von Menschen mit Demenz

Pflegende Angehorige erhalten Unterstitzung
sowohl bei der Betreuung und Pflege als auch im
psychischen Bewdltigungsprozess.
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Pflegende Angehoérige haben Anrecht auf eine
Abklarung ihrer korperlichen und psychischen
Bedurfnisse, damit ein geeignetes Unterstlt-
zungsangebot zusammengestellt werden kann.
Diese Abklarung wird regelmdssig wiederholt,
die Unterstitzungsangebote werden entspre-
chend angepasst.

Um dem Trauerprozess Rechnung zu tragen, sol-
len Unterstltzungsangebote wenn nétig Uber
den Tod des demenzkranken Menschen hinaus
angeboten werden.

Pflege und Betreuung sollen mit den Angehdrigen
besprochen werden. Angehdrige sollen in Pflege
und Betreuung einbezogen werden, falls sie dazu
bereit und in der Lage sind.

AngehorigesollentberdieKrankheitsentwicklung
und allfalligen Symptome Bescheid wissen.
Ebenfalls soll ihnen bekannt sein, welche mégli-
chen Folgen Entscheidungen haben, die sie zur
Behandlung und Pflege treffen.

Angehdrige sollen Zugang haben zu spezifischer
theoretischer und praktischer Ausbildung fur die
Betreuung und Pflege.

Die Behandlungsmdglichkeiten mit Antidemen-
tiva sollen mit den Angehdrigen besprochen
werden.

Berufstdatige im Gesundheitswesen
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Demenz muss Bestandteil der drztlichen Grund-
ausbildung sein. Pflege und Betreuung von
Menschen mit Demenz mussen auch Teil der Aus-,
Fort- und Weiterbildung von Pflegefachpersonen
sein.

Andere Berufstdtige im Gesundheitswesen, wie
nichtmedizinische Fachpersonen, Sterbebeglei-
terInnen und andere Freiwillige mussen in der
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Betreuung von und Kommunikation mit Demenz-
kranken geschult werden.

In Weiterbildungen sollen insbesondere ethische
Aspekte der Palliativpflege von demenzkranken
Menschen vermittelt oder diskutiert werden.
Ebenfalls aufgegriffen werden sollen heikle The-
men, wie das Uberbringen von schlechten Nach-
richten, die Kommunikation mit demenzkranken
Menschen, die Entscheidungsfindung durch eine
bevollmdachtigte Person sowie das Gespréch mit
Angehorigen zu Krankheitsprognose und schwie-
rigen Behandlungsmoglichkeiten.

Mobile palliative /geriatrische/psychogeriatrische
Pflegeteams sollen zur Unterstltzung und Bera-
tung zu Hause und in Heimen eingesetzt werden.

Menschen mit Demenz sollen von einem mdg-
lichst konstanten Team betreut werden.

Fachpersonen und Freiwillige, die Menschen mit
Demenz im Sterbeprozess begleiten, sollen die
ndtige Unterstiutzung erhalten.

Jeder an oder mit Demenz sterbenden Person soll
eine Koordinationsperson zugewiesen werden,
unabhd&ngig vom Krankheitsstadium und Ort der
Betreuung.

Diese Koordinationsperson soll gewdhrleisten,
dass sich alle Pflege- und Betreuungspersonen
der umfassenden Bedlrfnisse des Menschen
mit Demenz bewusst sind. Sie informiert alle
Beteiligten Uber den Zustand der demenzkran-
ken Person und erklart, wie den Bedurfnissen zu
begegnen ist. Eine solche Koordination soll
idealerweise nichtmedizinische Berufsleute, wie
Seelsorger, Therapeuten,
Didtspezialisten mit einbeziehen.

Sozialarbeiter und

Fur jeden demenzkranken Heimbewohner soll
eine Bezugsperson und eine Stellvertretung
bestimmt werden.
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Pflege- und Krankenheime sollen auf Demenz-
pflege spezialisierte Fachpersonen anstellen.

Pflegende Angehdrige haben ein fundiertes Wis-
sen Uber die Person mit Demenz. Sie kennen
Vorlieben und Neigungen und haben Erfahrung
in der Kommunikation und im Umgang mit ihr.
Daher sollten Pflegefachpersonen die Angehori-
gen zu Rate ziehen und soweit mdglich in den
Pflegeprozess einbeziehen.

Aus dem Verwandten- und/oder Freundeskreis
soll eine Vertrauensperson bestimmt werden, die
dem Pflegeteam als Ansprechperson dient.

Pflegefachpersonen sollen Angehdérige soweit
moglich in die Entscheidungen zur Pflege einbe-
ziehen und zum Wohlbefinden beitragen.

Pflegefachpersonen sollen Angehdérigen helfen,
den Krankheitsverlauf im Endstadium einer De-
menz zu verstehen. Sie informieren Angehorige
frihzeitigdartber, welche Folgen Entscheidungen
Uber pflegerische Interventionen oder unterlas-
sene pflegerische Interventionen haben kénnen.

Zeichen, die auf einen unmittelbar bevorstehen-
den Tod eines demenzkranken Menschen hin-
weisen, missen besser erforscht werden. Eine
bessere Erfassung des bevorstehenden Todes
gewdhrleistet geeignete Behandlungsentschei-
dungen und Unterstlitzung fur demenzkranke
Menschen und ihre Angehorigen.

Vorlieben, Wertvorstellungen, Glaube, Spirituali-
tdt und Winsche einer demenzkranken Person
sollen beim Heimeintritt oder kurz danach be-
kannt sein, damit sie in der Pflege und Betreuung
bertcksichtigt werden kdnnen.

Pflegefachpersonen sollen den Glauben, die
Wertvorstellungen und Gewohnheiten von Men-
schen mit Demenz und den Angehoérigen aus
verschiedenen Kulturen und Minderheiten res-
pektieren.
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Pflegefachpersonen mussen im Schmerzma-
nagement ausgebildet werden. Sie sollen Er-
fahrung haben im Schmerzassessment und auf
Anzeichen von Schmerzen bei Menschen mit

Demenz besonders sensibilisiert sein.

Die von der WHO entwickelten drei Stufen zur
Behandlung von Krebsschmerzen sollen an das
Endstadium der Demenz angepasst werden.

Schmerzskalen sollen verbessert werden, damit
sie sich fur Menschen mit Demenz besser eignen
und genauer zwischen kdrperlichem Schmerz
und anderen Arten von Unwohlsein unterschei-
den kénnen.

Magen- oder PEG-Sonden fur klnstliche Erndh-
rung sollen bei Demenzkranken im Endstadium
normalerweise nicht eingesetzt werden.

Unnétige Sedierung soll vermieden werden.

Bewegungseinschrénkende Massnahmen sollen
nur unter aussergewohnlichen Umsténden ange-
wandt werden. Sie mussen aufgezeichnet und
Uberwacht werden. Eine fixierte Person muss
stdndig beaufsichtigt werden.

Die Medikamentendosis soll der Krankheitsent-
wicklung und/oder der Gewichtsreduktion ent-
sprechend angepasst werden.

Massnahmen sollen verhindern, dass mobile
Menschen mit Demenz stlrzen. Sind Menschen
mit Demenz nicht mehr mobil, muss mdglichst
verhindert werden, dass sie vom Stuhl oder aus
dem Bett fallen.

Politik, Staat, Gesellschaft

41.

Demenz im Endstadium soll als Zustand aner-
kannt werden, wo Palliativpflege angebracht ist.
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Menschen mit Demenz im Endstadium sollen
einen gesicherten Zugang zu palliativer/geriat-
rischer Pflege haben.

Viele Menschen, die an Krebs, Atemwegserkran-
kungen oder Herzversagen sterben, leiden auch
an einer Demenz - was die medizinische und
pflegerische Betreuung komplexer macht.

Palliative Pflegedienste und Einrichtungen mdas-
sen fur sterbende Menschen mit Demenz oder an
einer Demenz sterbenden Menschen zugdnglich
sein, auch wenn sie nicht an einer anderen
unheilbaren Krankheit leiden. Diese Dienste mus-
sen erschwinglich sein.

Mehr &ffentliche Mittel mussen fur die Pflege
und Betreuung von Menschen mit Demenz ein-
gesetzt werden, unter anderem auch zur Unter-
stUtzung von Palliativpflegenetzwerken.

Palliative Pflegedienste zu Hause, in Spitdlern
und Pflegeinstitutionen mussen entwickelt und/
oder ausgebaut werden.

Frei verfugbare Informationen sollen Auskunft
dartber geben, wo palliative Pflegedienste ange-
boten werden, wer sie beanspruchen kann und
wie sie angefordert werden mussen.

Staaten, in denen Antidementiva nicht von der
Grundversicherung bezahlt werden, sollen zur
entsprechenden Anderung bewogen werden.

Ein gesetzlicher Anspruch auf Palliativpflege
muss die Besonderheiten der Demenz und deren
Krankheitsverlauf berlicksichtigen.

Angehorige sollen Anspruch auf kostenlose
Entlastung zu Hause haben, damit sie die Pflege
zu Hause fortsetzen koénnen. Das Entlastungs-
angebot anerkennt ihre wertvolle Arbeit und
Rolle.
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Massnahmen sollen Angehdrigen helfen, dass
sie ihre Erwerbsarbeit mit den Pflegeaufgaben
vereinbaren kdénnen. Dazu zdhlen: flexible Ar-
beitszeiten, bezahlter Urlaub und die Absiche-
rung der Altersvorsorge.

Freiwillig Helfende und Freiwilligenorganisatio-
nen, die sich in der Palliativpflege engagieren,
sollen geférdert werden und eine demenzspezi-
fische Aus- und Weiterbildung erhalten.

Um genugend Fachpersonen fur die Palliativ-
pflege von Menschen mit Demenz sicherzu-
stellen, missen Rahmenbedingungen und Stan-
dards fur die Ausbildung entwickelt werden.

Entldhnung und Arbeitsbedingungen von Fach-
personen, die in der Palliativpflege von Demenz-
kranken arbeiten, missen ihrer anspruchsvollen
Aufgabe und Tatigkeit entsprechen.

Die Forschung zur Palliativpflege von Menschen
mit Demenz muss gefdrdert werden.

2008 hat Alzheimer Europe mit seinen Mitglieder-
organisationen, darunter auch Alzheimer Schweiz,
den Bericht zur Pflege und Betreuung von Menschen
mit Demenz am Lebensende verfasst. Der Bericht
«End-of-life care for people with dementia» ist das
Resultat einer interdisziplinéren Gruppe, zusammen-
gestellt aus Experten der Palliativpflege, Medizin,
Psychiatrie und Psychologie sowie pflegenden An-
gehdrigen. Dieses Infoblatt enthdlt die Kurzfassung
mit den 55 Empfehlungen.
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