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Demenz

= 36 Mio. Demenzkranke weltwelt, 1,3 Mio. in Deutschland
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Anzahl demenzkranker Personen in Millionen
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Quelle: Daten der Gesetzlichen
Krankenversicherung und der
Human Mortality Database

01.02.2013 4




Therapieziele
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,Anderung des
Prasympt./pradiktive Diagnose Therapieziels*®

Diagnose ‘ Tod

>

Lebenserhalt
Integrierte Therapie Sterbe-  Trauer-
(kurativ + palliativ) begleitung begleitung

Nach Murray SA et al, BMJ 2005

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013 5
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Anfangsphase:

= Uberprufung der Diagnose? Mitteilung der Diagnose?
= Antidementive Medikation / andere Therapie?

= Teilnahme an Studien?

= Personliche und gesundheitliche Vorausplanung

Mittlere Phase:
= Ort der Betreuung / Art der Betreuung?
= Umgang mit psych. Symptomen? Freiheitsentzug?

Endphase:

» |nfektionen — Antibiotika? Klinik? Intensivstation?

= Nahrung | — Magensonde?

= Andere Krankheiten — Therapie? Notfallintervention?

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013
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Fahigkeit zu
eigener
Entscheidung

Tragweite und
Komplexitat der
Entscheidungen

Krankheitsprozess —

Betreuungsverfahren am 31.12. des jeweiligen Jahres

1.400.000

Zunahme rechtlicher .. 11— L aE
Betreuungen und == |

Vorsorgevollmachten | == | L.

1985 10984 1887 1948 0@ 2000 2004 2002 2003 2004 2005 2008 2007 2008 2009
Gegamizall  e24s95  ESE 418 THIODT  TSTHAI  ESTEED  SD4E34 SEEIED 1 D4TADS 1I00EZE 1ST.E1E 1458373 12ITEID 1141160 1ITIZES 1381240
Stelgenung ggll Vorjahr  +10,15% +768% #764% #751% +782% +668% +613% +508% +520% +3.50% +247% +127% +250% +143%

Quelle: Bundesamt fir Justiz- Justizstatistik G0 2 der Amisgerichte 1095— 2009, erg. Mitteilung der JM Baden-Wirtemberg: Auswertung: Deinert

Betreuungsverfahren 1995-2009 (amtliche Erhebung)
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wowe: Ethische Kriterien
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Naturlicher Wille?

Patientenwohl " Patientenautonomie
Kriterium der Kriterium der Kriterium der
Nutzen-Risiko- substitutiven prospektiven
Relation Autonomie Autonomie

< Situation / Evidenz fur den Willen >
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. ,Naturlicher Wille*: Normative Bewertung
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Advance Care

LUDWIG-

Jox

Strukturierter, langfristiger Kommunikationsprozess

Angebot an chronisch Kranke oder Betagte

Beratung durch Sozialarbeiter, Pflegende, Arzte —
orientiert an Therapiezielen und Patientenwinschen

Dokumentation: Werteanamnese, Vorsorgevollmacht, PV,

arztliche Notfallplane

Vernetzung mit Arzt, Klinik, Heim, Rettungsdienst —

Dokumente flr alle leicht zugéanglich

- Midterm Konferenz IWE Bonn

01.02.2013
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Beispiele & Effekte

Crrinid

RESPECTING

{ersen Luthera

CHOICES®

An advance care planning system

theil works.

1l Respectin
PEtiEEl Chnicegﬂ

Arvance | |

= Randomisierte Studie, n = 309 Patienten > 80 J.

* Nach 6 Monaten 56 T: Praferenzen respektiert
bel 86% (ACP) vs. 30% (kein ACP)

= Angehorige (ACP). | Stress, Angst, Depression

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn

Detering KM et al. BMJ 2010
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Vorausplanung
LMU| |ceers bei Demenz

= Zeitfenster: Einwilligungsfahigkeit zu Krankheitsbeginn
= Zeitfenster grof3er bei Frihdiagnose (MCI)
= Aktueller Stand:

Retrospektive Mortalitatsstudie (Belgien): nur 11% Demenzkranker
hatten Stellvertreter, nur 45% flhrten Gesprache mit Hausarzt

Meeussen et al. 2012

= ACP-Programme speziell fir Demenzkranke sollten
entwickelt und evaluiert werden

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013 15




A, poutscher Hospiz- und FORSCHUNGSGRUPPE STIFTUNG
PalliativVerband e.V. WAHLEN TELEFONFELD

Patientenverfiigung L

nach Alter: :
o ! DEUTSCHE
SCHLAGANFALL

»-3 [ 2 HILFE
-5 (TSNS 7
so-50 (NG ¢ s
° = >65jahrige: 54% PV
ey | :
Yoa Doppelt so oft bei

=gemacht = daraber nachgedacht = nicht daraber nachgedacht  kenne nicht Privatversicherten

FGW Telefonfeid GmbH: Umfrage ,Sterben in Deutschland®; Juni 2012 (n= 1.044)

Umfrage 12/2012:




Bayerisches Staatsministerium der ‘}.i"?"i\_,_f‘ il A
Justiz und flr Verbraucherschutz MSS&fasae

Vorsorge fir

UNFALL
KRANKHEIT

Wenn ich infolge eines sehr weit fortgeschrittenen Hirabbauprozesses (z.B. bei D
Demenzerkrankung) auch mit ausdauernder Hilfestellung nicht mehr in der Lage bin,
Nahrung und Flissigkeit auf natiirliche Weise zu mir zu nehmen.

11. Auflage www.justiz.bayern.de




wowie: Probleme bei PV
LMU| [cversra

= Verflugbarkeit im Behandlungsfall? =y Register, Karte...

= Keine sorgfaltige Interpretation? = Aufklarung, Recht

—_

= Mangelnde Aussagekraft? Qualifizierte

Beratung

— -

= Mangelnde Umsetzung durch Arzte? |

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013 18




wowie: Aussagekraft
LMU| | saversrse J

Studie in Seniorenheimen einer Grol3stadt 2007
- 11% der Bewohner hatten PV
- nur in 3% arztliche Beratung dokumentiert
- meiste PV waren nicht aussagekraftig

- in vielen Fallen nicht mit Pflege abgesprochen
Sommer S. et al. Dtsch Arztebl 2012

Studie zu arztl. PV-Beratungsseminaren in Frankfurt:
- 25% hatten bereits PV
- <10% der Burger mit PV waren arztlich beraten worden
- fast 100% aulRerten nach arztl. Beratung die Absicht zur

Korrektur ihrer PV
Schoffner M et al. DMW 2012

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013 19
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Probleme bei PV

Jox

Verfugbarkeit im Behandlungsfall? =sp Register, Karte...

Keine sorgfaltige Interpretation? m Aufklarung, Recht

Mangelnde Umsetzung durch Arzte? Qualifizierte

Beratung

-

Mangelnde Aussagekraft?

_

Praferenzen nicht stabil? ™ Regelm. Uberprifung

- Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013
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Stabilitat von
LMU| |ouveess Einstellungen

= 70-85% der Einstellungen stabil Gber Jahre

= Stabilitdt am grof3ten bei Menschen mit PV und
Ablehnung lebenserhaltender Therapie

= Anderung im Kontext von Hospitalisierung,
geandertem Gesundheits-/Geisteszustand

= Anderungen: Tendenz zu weniger aggressiver
(weniger lebenserhaltender) Therapie

Emanuel LL 1994, Danis M 1994, Berger JT 1998, Carmel S 1999, Weissman JS 1999,
Bosshard G 2003, Ditto PH 2003, Ditto PH 2006, Martin VC 2006, Wittink MN 2008

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013
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Probleme bei PV

Verfugbarkeit im Behandlungsfall? =sp Register, Karte...

Keine sorgfaltige Interpretation? m Aufklarung, Recht

Mangelnde Umsetzung durch Arzte? Qualifizierte

Beratung

-

Mangelnde Aussagekraft?

——

Praferenzen nicht stabil? ™ Regelm. Uberprifung

Diachrone personale ldentitat?

m) |dentitat als soziales Konstrukt auf der Basis der

korperlichen Erscheinung und gemeinsamen Biographie

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013
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. Demenz und Therapieentscheidungen

. Gesundheitliche Vorausplanung
. ,Naturlicher Wille*: Phanomen und Deutung

. ,Naturlicher Wille*: Normative Bewertung
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Taxonomie

Verbales Verhalten

Als Willensausdruck
deutbares Verhalten

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn

01.02.2013
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Physische
LMU| |saveesrs Phanomene

= Uberleben von Krisen (z.B. lebenskritische
Lungenentzindung) — ,Lebenswille®?

= Versiegen der Immunabwehr (,Aufgeben®)
= Haufung von Komplikationen und Krisen

= Reflexe / unfreiwillige Motorik

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013 25
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Babinski-Zeichen

Pathologisches Lachen/Weinen

+ epileptische Anfalle, Dystonien, Tics...

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn

01.02.2013
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Taxonomie

Als Willensausdruck
deutbares Verhalten

Verbales Verhalten Nonverbales Verhalten

—

Intentionales Verhalten

Situativ gebunden, objektgerichtet,
Korperliche Bewegung (,Handlung*)

Aversiv

Appetitiv

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn

01.02.2013
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wowie: Aversives Verhalten
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Nahrungsverweigerung bei oraler Nahrung: Verzicht
auf Essen & Trinken, Mund zukneifen, Kopf wegdrehen,
Teller wegschieben...

Nahrungsverweigerung bei Sondenernahrung:
Manipulieren/Ziehen der Sonde, Verschluss am
Dreiwegehahn, Aus-Schalter, Stecker ziehen...

Gegenwehr bel Pflegemal3inahmen:
Keine Mithilfe, Abwehren mit Handen oder Fif3en...

Verweigerung der Medikation:
Tabletten ausspucken, vendsen Zugang herausziehen...

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013 28




Appetitives Verhalten
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= Streben nach korperlicher Nahe:
Hand nehmen/festhalten, rufen, umarmen...

= Streben nach Nahrung:
nach Nahrung greifen, gierig schlucken...

= Andere Formen:
Suchen nach Gegenstanden,...

mmm) Patient WILL etwas (nicht) , aber:
1. Was ist dieses Etwas?
2. Worauf basiert dieses Wollen? (Status)

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013
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Als Willensausdruck
deutbares Verhalten

Verbales Verhalten Nonverbales Verhalten

/\

Intentionales Verhalten Nicht-intentionales Verhalten
Situativ gebunden, objektgerichtet, Situativ ungebunden, oft nicht
Korperliche Bewegung (,Handlung®) objektgerichtet, oft ohne spezifische

korperliche Bewegung

— O\,

Aversiv Appetitiv Ausdruck von  Ausdruck von
Wohlsein Unwohlsein

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013 30




Nicht-intentionales
LMU| | sivereirss Verhalten

= Hinweis auf Wohlsein:

Lacheln, Singen, Pfeifen, Tanzen,
frohliche/entspannte Mimik, lockerer Muskeltonus,
schneller Puls (?)...

= Hinweis auf Unwohlsein:

Traurige/angespannte/angstliche Mimik, starker
Muskeltonus, Weinen, Stéhnen, Jammern,
Klagen, Schwitzen, schneller Puls (?)...

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013 31
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Nahrungsverweigerung - Mogliche Ursachen:

Essen schmeckt nicht?
Dysgeusie/Dysosmie?

Schmerzen beim Essen? Zahnprobleme?
Kein Appetit?

Ubelkeit, Blahungen, Verstopfung?
Depression?

Ablehnung der helfenden Person?

Sterbewille?

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013
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Umsetzung In
LMU)| [ieeer™ Handlung

Vignette: Abwehrgesten bei Essensgabe

,ich wirde keine Magensonde legen lassen (...) wenn er
dann schon den Kopf wegdreht, wenn das Essen kommt,
dann ist er gar nicht mehr am Leben interessiert (...) Das
habe ich selbst bei einem Freund miterlebt.”

(Angehdrige A8 — keine Einwilligung )

,Wenn es gar nicht geht, dann mtssen sie die Magensonde
legen (...) man kann in den Menschen wirklich nicht
reinschauen. Wenn er den Kopf wegdreht und er meint es
vielleicht gar nicht bose (...)"

(Angehdrige Al - Einwilligung )

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013 33



Umsetzung In
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Vignette: Haufiges Lachen und Spielen (Lebensfreude )

,ES wird ja doch berichtet, dass er Lebensfreude zeigt, lacht.
Das sind fir mich starke Indizien daflr, dass er nach wie vor
ahm, auch trotz dieses Zustands in dem er sich jetzt befindet,

gerne am Leben ist.”
(Berufsbetreuer B14 - Einwilligung )

,#Also einen Tag ist er frohlich und einen anderen Tag wieder
mehr deprimiert und, mhm, da kann man, kann man
eigentlich nicht sagen, ihn blol3 wegen des Lachens und

wegen der guten Stimmung, ah, da alles aufrecht erhalten.”
(Angehdrige A16 - keine Einwilligung )

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013 34
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Lebenseinstellung Personale Faktoren
B Situative Faktoren

Frihere Aussagen

Sicht der Angehorigen
Sicht des Arztes

Sicht der Pflegenden

Verhalten des Patienten

0 61 02 03 04 05 06 0,7 0,8
Relatives Gewicht bei
Jox RJ et al. (2011) Int J Geriatr Psych Entscheidungsfindung

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013 35




. Demenz und Therapieentscheidungen

. Gesundheitliche Vorausplanung
. ,Naturlicher Wille*: Phanomen und Deutung

. ,Naturlicher Wille*: Normative Bewertung



Recht

MAXIMILIANS-

|_|V|u UNIVERSITAT
MUNCHEN

,2Der naturliche Wille ist der Wille, der in einem die freie

Willensbestimmung ausschlieRenden Zustand

krankhafter Storung der Geistestatigkeit gefasst wird.*
Lexikon Betreuungsrecht, BtPrax

,ZAbsichten, Winsche, Wertungen und
Handlungsintentionen eines Menschen®, der nicht
einwilligungsfahig (und nicht geschaftsfahig) ist
Wikipedia

Rechtliche Relevanz:
= Sterilisation nicht gegen den naturlichen Willen
= Unterbringung ist nur Freiheitsentzug, wenn sie

gegen den naturlichen Willen erfolgt

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013
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Einwilligungsfahigkeit

Rechtliche
— Grenze Verbale AuBerungen
Nattrliche Intentionales nonverbales

il Willens- — Verhalten

aullerungen® \
Nicht-intentionales Verhalten?

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013 38
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Bewertung

LMU

Als Willensausdruck
deutbares Verhalten

— !
Verbales Verhalten

Nonverbales Verhalten

/\

Intentionales Verhalten

Situativ gebunden, objektgerichtet,
Korperliche Bewegung (,Handlung®)

Aversives
Verhalten

Appetitives
Verhalten

Nicht-intentionales Verhalten

Situativ ungebunden, oft nicht
objektgerichtet, oft ohne spezifische

kbrperlich\

Ausdruck von Ausdruck von
Wohlsein Unwohlisein

|
Hinweis auf einen Willen

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn

|
Hinweis auf Wohlbefinden

01.02.2013
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=  Wille # Autonomie (vgl. Kleinkinder)
=  Autonomie hat mehr normatives Gewicht

= Kiriterien: Handlungsfreiheit, Rationalitat,
Bewusstsein, Ausdrucksfahigkeit, Informiertheit

— _Naturlicher Wille* ist in allen Bereichen defizitar

— Rede vom ,naturlichen Willen“ verschleiert und
entwertet Autonomie

— Einfallstor flir Paternalismus ,im Gewand der
Autonomie*

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013
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1) Verhalten beil Bestimmung des Patientenwohls

2)

bertcksichtigen (Nutzen/Nichtschaden?)

— moglichst aus Patientensicht betrachten
— Wird das Verhalten von mehreren gleich gedeutet?

— Wie konstant und zuverlassig tritt das Verhalten auf?
— Wie konsistent ist das Verhalten mit der Person/Biographie?

Autonome Positionierung  zum ,nat. Willen®:

z.B. durch Passus in PV (s. PV des BMJ)

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn

Fatbentenveritgpung
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wowe: Konflikt mit PV
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= Konstellationen in praxis sehr selten:
A) PV gg. Therapie, NW: ,Lebenswille®
B) PV fur Therapie, NW: Nahrungsverweigerung 0.4a.

= Kein Widerruf der PV, da Einwilligungsfahigkeit notig
— Widerruf = neue PV, gleiche Tragweite, inhaltlich offen

= Anwendung der PV auf Lebenssituation:

— implizite Annahmen Gber kinftigen Lebenszustand
— wenn diese nicht eintreffen, ist die PV nicht anwendbar

Jox RJ in: Borasio/HelRler/Jox/Meier 2011
Jox RJ in: Biller-Andorno/Brauer/Lack 2013

Jox - Midterm Konferenz IWE Bonn 01.02.2013
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