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Demenz: soziale Bedeutung

* 36 Mio Demenzkranke heute, "
115 MiO in 2050 Mzhein:rl':tlldluau

International

* Angehorige: tagliche World Alzheimer Report
Betreuungszeit o 7,4 Stunden

* 85% der Betreuenden sind Frauen
* 40faches Risiko flr Depression
e Okonomische Kosten: ca. 315 Mill. USD
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Autonomie und Entscheidungen

* Autonomie: zentraler Wert unserer liberalen Gesellschaft
— Bedrohung der Autonomie gravierend

* Verlust der Geschafts- und Einwilligungsfahigkeit

* Einwilligungsfahigkeuit:
— hangt an Common-sense-Rationalitat
— Immer situativ zu beurteilen
— Anforderungen je nach Tragweite der Entscheidung
— Einwilligungsunféhige sind besonders schiitzenswert
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Stellvertretende Entscheidung

Tragweite +
Schwierigkeit
anstehender
Entscheidungen

Einwilligungs-
fahigkeit

* Gesundheitliche Entscheidungen:

Essen und Trinken gestort — PEG-Sonde?

Infektionen — Antibiotika? Krankenhaus? Intensivstation? Beatmung?
Zusétzliche Erkrankungen (Tumor, Schlaganfall...) — aggressive Therapie?

* Stellvertretende Entscheidung notig

* Unausweichlichkeit: ,Nicht-Entscheidung® = Entscheidung

17/10/09 Ralf J. Jox Fachtag Demenz | Ethische Entscheidungshilfen 4



KLINIKUM

|I—Mu | DER UNIVERSITAT MONCHEN

Entscheidung uber med. Behandlung
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Behandlung

Patient /
Vertreter

Shared Decision Making
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1. Saule: Indikation

* Befragung Minchener Mediziner:
- Schwierigkeiten in der Definition, Uneinigkeit
- ,Sinnvolles Therapieziel erreichbar
- ,Mehr Nutzen als Schaden®
- Behandlung trotz fehlender Indikation oft

(Grande Unwissen, Angst, Automatismen) Jox RJetal., Z
Palliativmed 2008;9:154

* Abstrakte Indikation # Konkrete Indikation fur Patient

* Keine reine Fachfrage, sondern wertgeladen!
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Indikation: Beispiel PEG

* >140.000 PEG-Anlagen p.a., oft bei
fortgeschrittener Demenz — indiziert?

* Oft falsche Behandlungform
Apraxie — Essen geben
Depression — antidepress. Therapie

Geschmacksstérung — Anregung durch alle Sinne

* I[m Endstadium Schaden ohne Nutzen: s. Synofzik M.

Keine Lebensverlangerung, keine Le__bensqualitét?‘ Nervenarzt
Schaden: Infektionen, Schmerzen, Ubelkeit, Diarrh6, =~ 2007,78:418

Sinnesdeprivation, Fixierung, Zuwendung+
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2. Saule: Einwilligung

Aktuell erklarter Wille des aufgeklarten und einwilligungsfahigen
Patienten (immer vorrangig)

wenn nich\
gegeben vorausverfugter Wille, z.B. als Patientenverfigung
(fortwirkend u. verbindlich, wenn auf Situation anwendbar)

wenn nicht\' - - - "
vorhanden mutmaBlicher Wille (aus frGheren AuBerungen
und Wertvorstellungen zu ermitteln)

wenn
nicht mﬁglik Entscheidung zum Wohl des Patienten
(Lebensschutz hat Vorrang)
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Patientenverfugung: Gesetz
* Neues Gesetz 1. Sep. 2009:

- PV gilt unabhangig von Krankheitsart u. -stadium
- PV verbindlich, wenn Situation treffend:

,» 1reffen die Festlegungen auf die aktuelle
Lebens- und Behandlungssituation zu?*

- PV muss schriftlich vorliegen

- Widerruf jederzeit formlos maoglich

- Betreuerbestellung bei verbindlicher PV nicht nétig

- Betreuer/Bevollmachtigte an PV gebunden

- Gericht muss nur bei Dissens Arzt — Vertreter eingeschaltet werden
- PV darf nicht von Institutionen eingefordert werden!
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Patientenverfugung: Bewertung

* Anwendung im Einzelfall bleibt schwierig e

e Arztliche Beratung vor PV-Erstellung UNFALL
bisher zu selten (nicht honoriert) S TIE eRakn

* PV selten vorhanden/bekannt vollmacht

* Frage der Einwilligungsfahigkeit bei g
PV-Abfassung (beginnende Demenz)? %

* Was gilt als formloser Widerruf |
(,natlrlicher Wille“ bei Demenz)? Borasio GD et al, Disch

Arztebl 2009:106:A1952

17/10/09 Ralf J. Jox Fachtag Demenz | Ethische Entscheidungshilfen 10




IMU ... " || Ethische Entscheidungshilfen \._E’H

MutmabBlicher Wille

* MutmalBlicher Wille nur in 2/3 der Falle akkurat (shalowitz 2009)

* Unterschiede Fremdbetreuer / Angehorige (Jox 2009):
- Fremdbetreuer beflrworten eher lebenserhaltende Therapie
- Angehdrige entscheiden intuitiver, berlcksichtigen eigene Werte
- Fremdbetreuer achten mehr auf mediz. und jurist. Autoritéaten

* Patienten wollen, dass Angehorige entscheiden

* Patienten beflrworten, dass Angehorige eigene Werte /
Interessen berlcksichtigen
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BelspleI2|tate
Fremdbetreuer

E/gentl/ch wurde ICh dle PEG Sonde angesmhts der Erkrankung und des .

Alters des Patienten eher ablehnen (...) Aber was mich stutzig macht, ist dass
der Arzt die Sonde fiir erforderlich hélt. Das ist fir mich ein wichtiger Punkt. Im
Zweifel wiirde ich das Gericht fragen denn dafir ist es ja da. Dann binich

n/cht a/le/n m/t der Entsche/dung

Angehorige:

,Da muss ich nicht lange tberlegen, das ist fir mich klar. Wenn das mir selber
passieren wirde, wirde ich definitiv keine Operation mehr wollen. Und ich
glaube, so wirde ich dann auch entscheiden.
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Stellvertretende Entscheidung

Lebenseinstellung || Personliche Faktoren
| B Situative Faktoren

Friihere AuBerungen

Sicht Angehdériger
Sicht des Arztes

Sicht der Pflege

Verhalten d. Patienten

0 0,1 o2 03 04 05 06 07 0,8
Relatives Gewicht fur Entscheidung
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Therapieziel-Festlegung

* Hilfreicher Ansatz aus der Palliativmedizin

* Therapieziele:
- Heilung,Lebensverlangerung, Rehabilitation
- Erhalt bestimmter Fahigkeiten / Beziehungen
- Symptomlinderung, Steigerung der Lebensqualitat, Sterbebegleitung

* Explizit Gber Therapieziele sprechen!
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Was ist bisher

das TZ?

17/10/09

At 1 E D L
= e i:l:'."("‘l _"'.:_

Ethische Entscheidungshilfen \hrﬁ‘;‘
Algorithmus
Was kann ein
neues TZ sein?
| Ist dieses TZ
realistisch? nein
A 4 ja

Ist dieses TZ vom

Pat. gewlnscht nein

. )2

Wie kann das TZ

erreicht werden?
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Jox RJ et al. (2008)
MMW 150:33
Nervenarzt 79(6):729
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EMPFEHLUNGEN

ZUR FRAGE DER THERAPIEZIEL-
ANDERUNG BEI SCHWERSTKRANKEN
PATIENTEN UND ZUM UMGANG MIT
PATIENTENVERFUGUNGEN

LANGFASSUNG

Verfasser: AK Patientenverfiigungen am Klinikum der Universitht Minchen
iLeitung: Prof. Dr. (3.0, Borasio, Peter Jacobs, KD Torgen Weber)

unter wissenschafilicher Mitarbeit von Dir. Ralf Jox M.A

Muglieder des AK Patentenvedfigungen: Beate Augastyn (Plegekmift, Palliativenedezing, Dr. [. Bauer-
feund { Fravemkliak}, Dr. ©. Bawewein {Pallistivmedizin), Dr. &, Bever (Anisthesie), Prof. Dr. G.D
Borssio (Pallisnvinsdizind, FD D J Briege] (Andsibesic), M. Brockmeier (Rochisabteilung), Prof Dr. W
Etecnmeznger (Rechiamedizng, Dr, A Enders (Plideatrie), B, Frtkau-Tancesmann MPH (Christopharus
Akademis, Dr. L, Frey (Aniisthesss), De. M. Fiheer (Padiatric), PD Dr. J. Hoffmaon (Chirurgie), P. Jacobs
{Pilegedindaory, Dr, B Jox MLA. [Mewrologie], Dr. M. Lang (Referent des Vorstands), B. Mueller {stelly
Pitepedirekioning, D, theel, T, Roser (Scelzorge/Fallativmedizin, Dr. 5. Sedbner (Psychintme), Prof Dr.
M. Volkenandt {Dermatolapes), Prod, Dr. B Vol {Meoroamemumedogie), RD ). Weber (Rechisabbeilung)
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Klinische Ethikberatung:
auch im Heim- und ambulanten Bereich!
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Mehr Aufmerksamkeit!
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World Alzheimer Report 2009
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