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2 Bei der passiven Sterbehilfe

herrscht in den westlichen Lindern
ein breiter moralischer Konsens.
Umstrittener ist der assistierte Sui-
zid, wie er von Exit oder Dignitas
praktiziert wird.

4 Das Palliativkonzept der Sonn-
weid stellt sicher, dass die Bewohner
bis zum Ende ein menschenwiirdi-

ges Leben fithren konnen.

7 Die Organisation Dignitas be-
gleitete mehrere Menschen mit
Demenz im Frithstadium in den
Freitod. Generalsekretir Ludwig A.
Minelli spricht im Interview iiber
Urteilsfihigkeit, Menschenrechte
und Angehorige.

9 Uber 40 Prozent der Angehérigen,
die Menschen mit Demenz zu Hause
betreuen, haben selber gesund-
heitliche Probleme. Dem soll kiinftig
bei der Entwicklung von Therapien
Rechnung getragen werden.

12 Gutes Essen gehort zu den
Grundbediirfnissen der Menschen.
Mit dem Projekt Esslust setzt die
Sonnweid  einen  kulinarischen
Schwerpunkt.
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Angst vor Demenz?

Liebe Leserin, lieber Leser

«Wenn ich Alzheimer bekomme, bringe ich mich um.» Immer
wieder hore ich solche Aussagen. In einer Klarheit, die author-
chen, ja erschrecken lisst. Die Menschen haben Angst. Vor
was? Vor sich? Vor der Krankheit oder vor der Umgebung? Gibt
es die kollektive Alzheimerangst, weil wir die Kontrolle auf-
geben miissen iiber all das, was wir zu kontrollieren haben,
unseren Alltag, unsere Korperlichkeit, unsere Gedanken?
Kommt uns die Wiirde wegen einer Erkrankung abhanden oder
weil Menschen deklarieren, dass Alzheimer gleichbedeutend ist
mit Verlust der Wiirde?

Diese Angst vor dem Verlust eines wiirdevollen Lebens und
Sterbens nimmt zu. Eine Gesellschaft, die Krankheit nur als
kurzfristige Stérung des «Gesamtsystems Mensch» betrachtet,
kann sich mit dauerndem Kontrollverlust, und Verlust auch der
geistigen Fihigkeiten, nur sehr schwertun. Eine Gesellschaft,
die unter Autonomie (nur) versteht, alles zu jedem Zeitpunkt zu
kontrollieren und selbst entscheiden zu kénnen, lduft Gefahr,
sich vor lauter Autonomie zu entsolidarisieren. Dies fithrt zur
Angst, dass niemand mehr mit Respekt und Zuwendung pflegt

und schiitzt. So kann die Wiirde unter die Rider kommen.

Die Sonnweid ist ein Ort, an dem viele Menschen tiglich
Zeugnis davon ablegen, dass ein respektvolles Leben in Wiirde
mit einer demenziellen Erkrankung maéglich ist. Diese Ausgabe
von Perspektiven befasst sich mit dem schwierigen Thema
«Begleitung am Lebensende». Die Vielseitigkeit der Thematik
hat uns veranlasst, diese Ausgabe zu erweitern. Wie immer soll
Perspektiven anregen zu Diskussionen und zur vertieften
Auseinandersetzung mit einem schwierigen

Thema.
Eine anregende Lektiire wiinscht Ihnen

Michael Schmieder,

Leiter Sonnweid




Ehrliche
Anteilnahme

Von Andrea Miihlegg-Weibel

Vor Jahren betreute ich eine
Bewohnerin, die oft sagte: «Bit-
te melden Sie mich bei Exit an.
Ich will entscheiden, wann es
mit mir zu Ende geht» Zu
Beginn konnte ich ihr Anliegen
nicht richtig verstehen. Ich
sagte: «Sie miissen sich selber
anmelden. Aber Sie wiirden mir
fehlen, wenn Sie nicht mehr
bei uns wiren.»

Zunehmend spiirte ich ihre
Angst vor Abhingigkeit, Kon-
trollverlust und Fremdbestim-
mung. Ich hatte nicht den Mut
ihr zu sagen, dass sic wegen
ihrer Demenz nicht mehr be-
wusst iiber ihr Schicksal bestim-
men konnte. Spiter erlebte ich
mit, wie sie verstummte und
lange Zeit schwer pflegebediirf-
tig war. Ich habe mich oft
gefragt, was uns beide diese Er-
fahrung lehren wollte.

Loslassen, Abschiednehmen
und Tod sind Erfahrungen, die
uns tief beriihren. Oft werden
diese Themen im gesunden
Leben verdringt. Mit der zu-
nehmenden Demenz verlieren
Menschen zwar die Worte
dafiir, die Verunsicherung und
die Angste bleiben aber beste-
hen. Ich wiirde diese Frau auch
heute nicht bei Exit anmelden.
Ich wiirde ihr aber mit Ehr-
lichkeit auf dem letzten Lebens-
abschnitt begegnen.

Andrea Miihlegg-Weibel ist
Leiterin von Sonnweid Campus
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FAKTEN ZUR STERBEHILFE

Der Tod im Wasserglas

Immer mehr Schwerkranke be-
enden ihr Leben mit einer
todlichen Dosis Natriumpento-
barbital. Die Schweiz gehort bei
der Sterbehilfe zu den vier liberal-
sten Landern der Welt.

Von Martin Miihlegg

Bei der passiven Sterbehilfe gibt es in
der Schweiz einen breiten morali-
schen Konsens: Falls die medizini-
sche Hilfe nur eine Verzogerung des
Sterbens bewirkt, ist ihr Abbruch
erlaubt. In den meisten westlichen
Lindern wird dies so praktiziert —
ausser in jenen mit starker puritani-
scher oder katholischer Prigung. Im
vergangenen Dezember loste zum
Beispiel der Fall von Piergiorgio
Welby eine offentlich gefithrte De-
batte aus. Der 60-jihrige Italiener
hatte seit seiner Kindheit an Muskel-
schwund gelitten und war vollstindig
gelihmt. Auf seinen Wunsch hin
stellten zwei Arzte das Beatmungs-
gerit ab, das ihn kiinstlich am Leben
hielt. Nun drohen den beiden Arzten
bis zu 15 Jahren Zuchthaus. Und
die katholische Kirche verweigerte
Welby ein kirchliches Begribnis.
Auch in den USA I6sen solche Fille
immer wieder Polemiken aus. Noch
umstrittener ist der assistierte Suizid,
wie er in der Schweiz von Exit oder
Dignitas praktiziert wird. Mitglieder
dieser Organisationen erhalten nach
Gesprichen, Abklirungen und einer
Untersuchung durch einen Arzt die
todliche Dosis Natriumpentobarbital.
Diese miissen sie selber einnehmen.

Weltweit vier Lander

Die Schweiz ist weltweit eines von
vier Lindern, die den assistierten
Suizid zulassen. Das Strafgesetzbuch
(Art. 115 StGB) verbietet den assis-
tierten Suizid, wenn die Begleit-
person davon profitiert. Wer also

nicht davon profitiert, macht sich
nicht strafbar. Mehrere Gerichts-
urteile bilden nun den juristischen
Rahmen. Im vergangenen Herbst
lehnte es der Bundesrat ab, priizise
gesetzliche Richtlinien zu Sterbe-
begleitung und -hilfe zu erlassen.

Im US-Bundesstaat Oregon gelten
dhnliche Richtlinien, die aber anders
als in der Schweiz in einem spezifi-
schen Sterbehilfegesetz festgelegt
sind. In beiden Lindern sind wenige
Promille aller Todesfille assistierte
Suizide. Fachleute rechnen mit einer
Zunahme in den kommenden Jahren.
In der Schweiz haben bereits einige
Menschen mit Demenz die todliche
Dosis eingenommen (genaue Zahl
ist unbekannt). Dies ist nur in der
Anfangsphase der Krankheit mog-
lich, da der Sterbewillige zum
Zeitpunkt, zu dem der Arzt das
Rezept ausstellt, urteilsfihig sein
muss. Eine Patientenverfiigung mit
dem Passus: «Wenn ich meine Frau
nicht mehr erkenne, will ich ster-
ben», ist nicht moglich. Fachleute
sind sich jedoch uneinig, wie die Ur-
teilsfihigkeit von Menschen mit
Demenz oder schweren psychischen
Krankheiten definiert werden kann.

Politisch blockiert

Noch liberaler als in der Schweiz
sind die Gesetze in den Nieder-
landen und neuerdings auch in Bel-
gien. Dort ist die aktive Sterbehilfe
erlaubt — die todliche Dosis darf also
durch den Arzt selber verabreicht
werden. In den Niederlanden wiih-
len bereits jetzt zwei bis drei Prozent
aller Sterbenden diesen Weg.

In anderen westlichen Lindern will
laut Umfragen die Mehrheit der
Bevélkerung die Sterbehilfe liberali-
sieren. Allerdings sind die Wege
dahin blockiert, weil sich Politiker,
Mediziner und Religionsfiihrer da-
gegen wehren.
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ETHIK

Sich selbst verlieren und sterben

Auguste Deter, die beriihmte
Patientin von Alois Alzheimer, fasste
ihre eigene Situation als Demenz-
kranke in die Worte: «Ich habe mich
sozusagen verloren.»

Von Klaus Peter Rippe

Dieses Sich-selbst-verlieren ist genau
jener Punkt, der in der ethischen
Diskussion um Sterbehilfe und
Patientenverfiigungen mehr und
mehr in den Vordergrund riickt.

Etliche gesunde Menschen fiirchten
die mit einer Demenz verbundenen
Verinderungen ihrer selbst. Fiir ein-
zelne ist der Gedanke, «so zu wer-
den», Grund, an Suizidbeihilfe zu
denken. Man fiirchtet dabei nicht
das mit der Erkrankung verbundene
Leid. Ich glaube nicht, dass man
sagen kann, dass fortgeschritten
Demenzerkrankte leiden oder dass
sie ungliicklicher sind als Gesunde.
Der Gedanke an eine Demenz ist
fir Gesunde vielmehr mit dem
Schrecken verbunden, sich selbst
und das, was einem wichtig ist, zu
verlieren. Bei der Ablehnung dieser
Verinderungen spielen fundamenta-
le Wertvorstellungen dariiber eine
Rolle, wie man selbst sein will.
Dies wiiren in diesem Falle keine
Wertvorstellungen, die ich teile; aber
im Kontext der Sterbehilfe geht es
nicht darum, was einem selbst viel
wert und wichtig ist, sondern darum,
was es heisst, die Werte anderer zu

respektieren.

Wie lange?

Geht man davon aus, dass jede ein-
zelne Person gemiss der eigenen
Wertvorstellungen leben und sterben
darf, stellt sich die Frage, wie lange
im HFalle einer Demenz Sterbe-
wiinsche erfiillt werden sollten.

www.sonnweid.ch

Fine Suizidbegleitung kommt tiber-
haupt nur zu Beginn einer Demenz-
erkrankung in Frage. Die Voraus-
setzungen einer Suizidbegleitung
sind, dass der Suizidwunsch von
einer urteilsfihigen Person ausge-
sprochen wird und dass es sich um
einen dauerhaften und wohliiberleg-
ten Wunsch handelt. In einer fortge-
schrittenen Demenz sind diese Vor-

aussetzungen nicht mehr erfiillt.

Welchem Willen folgen?

Sollte eine demenzkranke Person in
einer fritheren Patientenverfiigung
festgehalten haben, in einem spiten
Stadium der Erkrankung getotet zu
werden, wire eine Erfiillung eines
solchen Wunsches keine Beihilfe
zum Suizid, sondern aktive Sterbe-
hilfe. Dies ist schon rechtlich nicht
zulissig.

Es geht damit vordringlich um
Fragen der passiven Sterbehilfe, des
Sterbenlassens durch das Unter-
brechen lebensverlingernder Mass-
nahmen und des Therapieverzichts.
In vielen Fillen wird nicht in Frage
stehen, ob eine frithere Patienten-
verfiigung respektiert werden soll.
Anders sieht es nur aus, wenn
Pflegende davon ausgehen miissen,
dass die nunmehr demenzerkrankte
Person selbst noch leben will. Dann
steht man nimlich vor dem ethi-
schen Problem, welchem Willen
man folgen soll, der Verfiigung oder
dem Willen der nun nicht mehr
Urteilsfihigen. Wire Demenz nicht
mit Persénlichkeitsinderungen ver-
bunden, wire die Antwort einfach:
Der alte, urteilsfihig festgehaltene
Wille zihlt. Aber im Laufe der
Demenz haben sich Verinderungen
ergeben. Die Person ist nicht mehr
dieselbe. Dies hiesse aber, dass es
fragwiirdig wire, einfach dem Willen
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der Gesunden zu folgen. Verlieren
wir in der Demenz, wie Auguste
Deter sagt, sozusagen uns selbst, diir-
fen wir als Gesunde nicht einfach
entscheiden, wie wir spiter als
Demenzerkrankte zu leben und zu
sterben haben.

Klaus Peter Rippe ist Privatdozent fiir
praktische Philosophie an der Uni-
versitat Zurich. Als Ethikberater ist er
unter anderem fiir die Sonnweid tatig.

Klaus Peter Rippe: «Wir diirfen als
Gesunde nicht entscheiden, wie wir
spater als Demenzerkrankte zu leben
und sterben haben.»



STERBEN IN DER SONNWEID

Lebensbejahende Begleitung und wiirdevolles Sterben

Die Mitarbeitenden der Sonnweid
werden hdufig mit Sterben und
Tod konfrontiert. Pflegedienst-
leiterin Helene Grob beschreibt fiir
Perspektiven das Palliativkonzept
der Sonnweid.

Von Helene Grob

Unser Ziel ist es, Menschen mit
einer lebensbejahenden Art und
Weise zu begleiten und ein Sterben
in Wiirde zu ermdéglichen. Wir
gehen davon aus, dass Menschen in
ihrer Erkrankung und am Lebens-
ende schutz- und hilfsbediirftig sind.
Neben ihren verbalen und nonver-
balen Ausserungen sind sie auf

unsere professionelle Einschitzung

und unser Handeln angewiesen.
Dies ist die Voraussetzung fiir eine
hohe Lebens- und Sterbequalitiit.
Wann ein Krankheits- oder Sterbe-
prozess «gut» verlduft, lisst sich
nicht abschliessend beurteilen.

Die Sterbephase

Unter der Sterbephase verstehen
wir die Zeit, die erfahrungsgemiiss
innerhalb von Tagen bis Wochen
zum Tode fiihrt.

Frau Koster wird seit 'lagen immer
schwdcher und nimmt keine Nah-
rung mehr zu sich. 1hr Tod wird von
den Angehdérigen und den Pflegenden
erwartet.

In dieser Zeit ist die Linderung von
Symptomen, welche die Bewohne-

Ob ein Sterbeprozess «gut» verlaufen ist, ldsst sich nicht abschliessend beurteilen.

rin als storend empfindet, sehr wich-
tig. Willensiusserungen, wie zum
Beispiel das eindeutige Verweigern
des Essens, sind zu beachten.

Frau Koster wirkt schmerz- und angst-
frei und erhdlt daher keine Medika-
mente. Menschen haben auch im
Sterben unterschiedliche Bediirfnisse
von Néhe und Kontakt. Wir begleiten
Frau Koster nicht in jeder Minute.
Sterben kann von einer Einsamkeit
begleitet werden, die nicht immer
durch die Anwesenheit einer anderen
Person gemildert werden kann und soll.

Die Angehérigen
Herr Koster verbringt viel Zeit am
Bett seiner Frau. Den Weg des Ab-

schiednehmens hat er schon vor
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langem angetreten. Er kann rund um
die Uhr im Heim bleiben. Kleinere
Tétigkeiten, wie das Befeuchten des
Mundes, fiihrt er nach Anleitung
selbst aus. Er mochte «etwas» tun.
Die Kontaktaufnahme mit ihm ist
uns wichtig. Manchmal raten wir
Herrn Koster, sich selbst geniigend
Ruhe zu génnen und fiir einige Zeit
nach Hause zu gehen.

Frau Koster ist akustischen Vor-
gdangen ausgeliefert. Daher werden
laute und storende Gerdusche vermie-
den und nur gezielt Musik ein-
gesetzt. Sie wird vor intensiven Ge-
riichen geschiitzt. Weiter konnen ster-
bende Menschen teilweise Farben
intensiver wahrnehmen. Daher wird
auf grelles Licht verzichtet. Im Blick-
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feld von Frau Koster stehen fiir sie
vertraute Gegenstinde.

Die Spiritualitat
Menschen mit Demenz sind
nach unserer Auffassung auch
auf der Suche nach Antworten in
Lebensfragen.

Wir gehen davon aus, dass Frau
Koster in ihrer fiir sie realen Welt auf
ihre eigene Art und Weise diesen
Fragen nachgeht. Frau Koster hat nie
das Bediirfnis nach einem religidsen
Beistand gedussert.

Der Wunsch nach Autonomie auch
in der Sterbephase ist legitim, da
viele Menschen Angst vor einem
unwiirdigen, von aussen bestimmten

Sterben haben. Das Begehren nach

Das Sterben meiner an Alzheimer erkrankten Frau

Von Walter Widmer

Meine Ehefrau erkrankte manifest in ihrem 53. Altersjahr an Alzheimer. Fiinf
Jahre, bis zu meiner schweren kérperlichen Erkrankung, betreute ich sie zu Hause.
Anschliessend lebte sie bis zu ihrem Tod viereinhalb Jahre in der Sonnweid, wo sie
sich dank dem in diesem Heim liblichen, vornehmen, feinfiihligen Respekt ge-
genuiber den Kranken wohlfiihlte — soweit das in gegebener Situation moglich
war. Mein Kontakt auf emotionaler Ebene zu meiner Frau, die in den letzten
Monaten weder sprechen noch selber essen konnte, blieb. Wenn wir uns die
Hande hielten, wurde meine Frau meist ganz ruhig und entspannt. Fiir mich war
es dann wie friiher, vor ihrer Erkrankung.

In ihrem letzten Lebensmonat, ich war gerade frisch pensioniert, sass ich taglich
fir Stunden an ihrem Bett. Eines Tages presste sie die Zdhne und Lippen
entschlossen zusammen. [hre Augen, sie konnte nur noch mit ihnen sprechen,
sagten klar und unmissverstandlich: Ich mache den Mund nicht mehr auf! Das
heisst, ich esse nicht mehr!

Ich sollte sie also loslassen. Drei Wochen sass ich so an ihrem Bett. Ihr Mund blieb
stets verschlossen. Von unseren zwei Séhnen und mir umgeben, blieb sie bis zu
ihrem letzten Atemzug ruhig und entspannt. Ich bin dankbar fiir den grossen
Respekt gegeniiber dem offensichtlichen Willen der Demenzkranken. Auch ich
mochte einmal, wie meine Frau, in einer Atmosphare gegenseitigen Respekts in
heiterer Gelassenheit sterben kénnen.

Die Ehefrau des Arztes Walter Widmer lebte von 1997 bis 2002 in der Sonnweid.
Walter Widmer ist heute Stiftungsrat in der Stiftung Sonnweid.
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aktiver Sterbehilfe interpretieren wir
als Zeichen grosser Verzweiflung. Als
Losung erscheint uns die engagierte
und empathische Gestaltung der
Sterbebegleitung, in der Willens-
dusserungen wahrgenommen wer-
den. Eine aktive Sterbe- oder Suizid-
hilfe bei Menschen mit Demenz
lehnen wir ab.

Die Pflegenden

In unserem Palliativkonzept édussern
wir uns ausfiihrlich iber Rahmen-
bedingungen, Moglichkeiten und
Grenzen, wie wir sterbenden
Menschen mit Demenz und ihren
Angehorigen in unserem Heim
begegnen.

In der Betreuung von sterbenden
Menschen mit Demenz stossen
Pflegende auch an Grenzen, vor
allem wenn das Sterben mit viel
Leiden verbunden ist oder wenn sich
Todesfille hiiufen. Oft wird der Tod
als Erlosung des Leidens erlebt.
Auch entsteht ein  Gefiihl der
Trauer, wenn eine meist lingere und
intensive Beziehung mit dem Tod
beendet wird. Die Pflegenden haben
am Leben und am Sterben der
Bewohnerlnnen teilgenommen.
Hilfreich sind eine personlich ausge-
wogene  Selbstpflege und ein
soziales Netz. Das fortwihrende
Suchen nach einer gesunden emo-
tionalen Distanz ist wichtig. Die
Aussprache und Diskussion im Team
kann hilfreich sein, um mit den
eigenen Gefiihlen umzugehen. Die
Fihrungspersonen nehmen das
Thema, wenn nétig, am Team-
gesprich auf oder beantragen eine
externe Beratung.

Helene Grob ist Pflegedienstleiterin
der Sonnweid.
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STERBEN

Der «richtige» Zeitpunkt

Oft h6rt man die Aussage: «Wenn
ich diese Krankheit habe, will
ich sterben.» Wenn es dann so
weit ist, wird erst klar, wie sehr die
Menschen am Leben hédngen.

Von Martin Miihlegg

«Viele gesunde Menschen treten
einer Sterbehilfeorganisation bet,
nachdem sie Schwerkranke geschen
haben», sagt die Theologin Katha-
rina Hoby-Peter. «Sie sagen: Bevor
ich so leiden muss, will ich sterben.
Aber wenn sie dann selber schwach
und schwiicher werden, hingen sie
am Leben.»

«Die Menschen hangen stark am
Leben», sagt Katharina Hoby-Peter.

Georg Bosshard vom Institut fiir
Rechtsmedizin an der Universitit
Ziirich bestitigt die Aussage der
Theologin: «Je niher der Tod
kommt, desto mehr hingt man am
Leben.» FEine Untersuchung in
einem Ziircher Altersheim habe
gezeigt, dass die Bewohner mit
zunehmender Aufenthaltsdauer (und
gleichzeitiger Verschlechterung des
Gesundheitszustandes) dem assistier-
ten Suizid vermehrt ablehnend
gegentiber stehen.

Kontakte als Lebenselixier

Unterstiitzend auf den Lebenswillen
wirken Sozialkontakte. Zwar wollen
die Schwerkranken oft «<niemandem
zur Last fallen», was den Todes-
wunsch wieder verstirkt. Ein Fall-
beispiel aus der Arbeit von Hoby-
Peter verdeutlicht aber, wie positiv
sich regelmissige Besuche am
Krankenbett auswirken. Ein Schwerst-
kranker Mann wollte Exit beitreten,
was seine Frau aus religivsen
Griinden ablehnte. Die Seelsorgerin
empfahl der Frau, ihren Mann 6fter

zu besuchen. Zwei Jahre spiter lebt
der Mann immer noch — schwerst-
krank zwar, aber der Todeswunsch
ist in den Hintergrund getreten.
Wenn sich jemand fiir den Weg iiber
Exit entscheidet, ist das fiir die
Angehdrigen  besonders  schwer.
Nein zum Leben heisst auch Nein
zu weiteren Stunden, Tagen und
Wochen mit dem Partner. «Ein assis-
tierter Suizid ist weniger schlimm,
als wenn sich jemand aus dem
Fenster stiirzt oder vor den Zug
wirft», sagt Hoby-Peter. Zwei Mal
habe sie bisher als Seelsorgerin
Menschen begleitet, die sich fiir den
assistierten Suizid entschieden hit-
ten. Sie habe zwar verstanden, dass
die beiden diesen Weg gewihlt hiit-
ten. Aber: «Fiir eine Sterbehilfe-
organisation konnte ich nicht regel-
missig arbeiten. Es «otelets mir zu
stark. Ich bin ein Mensch, der viel
mit dem Leben zu tun hat. Ich sehe
die Sterbebegleitung als Teil des
Ganzen.»

Ein ausfiihrliches Interview mit
Katharina Hoby-Peter lesen Sie unter
www.sonnweid.ch.

Die Patientenvertiigung braucht Frginzungen

ms. Patientenverfiigungen sind Teil
der Diskussion, wenn es darum geht,
den Willen festzulegen, was gesche-
hen soll, wenn man nicht mehr selbst
entscheiden kann. Dazu gibt es ver-
schiedene Formulare von verschiede-
nen Organisationen. Sie haben den
Mangel, dass sie die aktuelle person-
liche Situation und mégliche
Eventualititen nicht umfassend mit
einbezichen.

Bei einer demenziellen Erkrankung
kann dies zu moralisch schwierigen
Situationen fiihren. Menschen mit
Demenz haben ein Recht auf

Achtung und Wiirde ihrer Person.
Ob ein Mensch mit Demenz an sei-
ner Erkrankung leidet oder ob er sie
subjektiv anders erlebt, entzieht sich
meist unserer Kenntnis. Wie jemand
iiber etwas nachgedacht hat, welche
Finstellungen er zum Leben und
zum Sterben hatte, wissen meist
nahe Verwandte.

Die Sonnweid schligt folgende
Erginzung zur Patientenverfiigung
vor: Drei Personen des Vertrauens
werden benannt, die miteinander
den Entscheidungsweg gehen sollen.
Sie haben den Auftrag bekommen,

im Namen des Patienten zu ent-
scheiden, wenn er es nicht mehr sel-
ber kann. Eine dieser drei Personen
soll nicht verwandt sein, sondern aus
einer neutraleren Rolle mitentschei-
den konnen. Dies kann ein Freund
sein, ein Bekannter, ein Pfarrer,
ein Ethiker usw. Diese drei Personen
sind dem Konsens verpflichtet.
Kommt kein Konsens zustande, ist
eine Moderation einzusetzen — oder
der Status quo bleibt bestehen.

Download der Patientenverfligung
unter www.sonnweid.ch.
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«/iel muss sein, dass es Dignitas
nirgends mehr braucht.»

Die Organisation Dignitas be-
gleitete schon mehrere Menschen
mit Demenz in den Freitod.
Perspektiven befragte den
Generalsekretdr Ludwig A.
Minelli.

Von Martin Miihlegg

Perspektiven: Wie entscheiden Sie,
ob Sie einen Menschen in den Tod
begleiten oder nicht?

Ludwig A. Minelli: Das Recht
eines Menschen, sein Leben selbst
beenden zu diirfen, ist schon heute
durch die Furopiische Menschen-
rechtskonvention gedeckt. Daraus
ergibt sich ein Anspruch, einen
Suizid sicher und schmerzlos
durchfithren zu koénnen. Voraus-
setzung ist, dass der Sterbewunsch
einfiihlbar und konstant ist und
dass die Person in Bezug auf ihr
eigenes Ableben urteilsfihig ist.

In welchen Fdllen schicken Sie einen
Sterbewilligen wieder nach Hause?
Zu uns kommt niemand einfach
so, der dann wieder nach Hause
geschickt wiirde. Eine Freitod-
begleitung wird sorgfiltig vorberei-
tet, und ein Mitglied reist nur an,
wenn die Unterlagen stimmen und
wenn ein Schweizer Arzt sich
grundsiitzlich bereit erkldrt hat, im
konkreten Fall ein Rezept zu schrei-
ben. Hingegen ist das Mitglied
selbst vollig frei, bis zum letzten
Augenblick zu erkliren, es wolle
doch lieber verzichten.

Wie gehen Sie mit Menschen mit
Demenz um, die sterben wollen?

Menschen, die eine Demenz-
diagnose aufweisen, miissen von
Arzten besonders beurteilt werden.

So ist sichergestellt, dass sie fiir die

www.sonnweid.ch

Frage ihres eigenen Ablebens
urteilsfihig sind. Sind sie dies nicht,
kénnen wir ihnen nicht helfen. Die
gegenwiirtige Rechtslage schliesst es
aus, dass jemand im Voraus sagen
kann, wenn ich so und so stark
dement bin, méchte ich, dass mein
Leben beendet wird. Sie zwingt
Kranke mit einer Demenzdiagnose
allenfalls, einen noch wesentlichen
Teil des Lebens, den sie noch
einigermassen geniessen konnten,
vorzeitig zu opfern, wenn sie eine
Suizidbegleitung wiinschen. Dies
deshalb, weil sie nicht riskieren
diirfen, dass
durch  das

Demenz eintritt.

Urteilsunfihigkeit
Fortschreiten  der

Bis wann ist ein Mensch mit
Demenz zurechnungsfihig?

Solche Fragen lassen sich leider
nicht exakt
Priifung der Urteilsfihigkeit kennt

beantworten. Zur

die Medizin kein standardisiertes
Verfahren. Im Wesentlichen wird
der Arzt priifen miissen, inwieweit
die Person zeitlich und ortlich
orientiert ist, inwieweit ihr die
Begriffe des eigenen Lebens und
ihres Todes bewusst sind und ob sie
sich in dieser Hinsicht klar zu #us-
sermn vermag.

Wie viele Menschen mit Demenz
starben bisher mit Dignitas?

Wir fithren dariiber keine Statistik —
bislang diirften etwa zwischen drei
und sechs Personen mit Demenz in
einem frithen Stadium von uns
begleitet worden sein.

Wie begleiten Sie die Angehdérigen?
Wir machen unsere Mitglieder
darauf aufmerksam, dass sie ihre
Angehdorigen  frithzeitig in ihre
Planung einweihen sollten, um

ihnen den Prozess der Ablehnung
der Idee, der langsamen Annihe-
rung, der Duldung und schliesslich
des Einverstindnisses durchzu-
machen. Kommt ein Mitglied mit
Angehdrigen, werden alle iiber das
Vorgehen informiert. Wir sagen
ihnen auch, dass das Dabeisein und
Abschiednehmen die Zeit der
Trauer in praktisch allen Fillen
wesentlich erleichtert. Wir sagen ih-
nen auch, dass wir auch nachher fiir
sie da sind, wenn irgendwelche
Probleme auftreten.

Fiir Ludwig A. Minelli ist der Freitod ein
Menschenrecht.

Wie wird sich Dignitas in den

kommenden Jahren entwickeln?
Erwarten Sie mehr Kundschaft?

Dignitas arbeitet stark daran, die in
der Schweiz gewohnte Freiheit auch
auf andere Staaten auszudehnen.
Ziel muss sein, dass es Organi-
sationen wie Dignitas nirgends mehr
braucht, sondern dass alle Rechts-
ordnungen erlauben, dass jeder Arzt
und jede Gemeindeschwester in der
Lage sein sollten, einem Menschen,
der sein Leben sicher und schmerz-
los beenden méochte, dabei fach-

gerecht behilflich zu sein.




8 Schwerpunkt «Die letzte Zeit»

UMFRAGE

Wie sollen Menschen ihre letzten Tage erleben?
Mitarbeitende der Sonnweid dussern sich zu friedlichem Einschlafen,
Umgang mit Angehorigen und begleitetem Suizid.

Ich fiirchte mich vor dem
Sterben, weil ich nicht weiss,
wie ich sterben werde. Begriis-
sen wiirde ich es, wenn das
Sterben schnell ginge und ich
keine Schmerzen verspiirte.
Den Sterbeprozess stelle ich
mir anstrengend vor.

Barbara Strasser (29),
dipl. Pflegefachfrau

Mir hat noch kein Bewohner
gesagt, dass er sich umbringen
will. Ich selber habe mich vor
zwei Monaten bei Exit ange-
meldet. Einmal bin ich im
Traum gestorben. Es war ein
schreckliches Gefiihl. Aber
seither habe ich weniger Angst
vor dem Tod.

Regula Kohler (47),
Stationsleiterin

Ein Sterbeprozess verlduft gut,
wenn ein Vertrauensverhiltnis
zum Sterbenden und zu den
Angehorigen besteht. Wenn
Wiinsche bekannt sind, dar-
auf eingegangen wird und alle
Beteiligten sich ernst genom-
men fiihlen.

Markus Kirsteiner (60),
Stationsleiter

Sollte ich schwer krank sein
ohne Aussicht auf Besserung,
mochte ich mein Leiden nicht
kiinstlich ~ verlingern.  Ich
wiirde gerne gewisse Organe
spenden, damit jemand anderes
weiterleben kann. Ich bin der
Meinung, dass Suizid nie eine
gute Losung ist.

Angelika Rothenbiihler (24),
Assistentin der Geschaftsleitung

al

Der Tod bereitet mir person-
lich weder Angst noch Miihe.
Bei langen Leidenswegen fiihle

Wir kénnen nicht sagen, ob
ein Sterbeprozess gut oder
schlecht verliduft. Die Sterben-
den koénnen uns auch keine
Antwort geben. In bestimmten
Situationen ist fiir mich per-
sonlich ein begleiteter Suizid
nicht ausgeschlossen.

Susanne Miller (43),
Pflegehilfe

\ 5}.":

ich mich jedoch macht- und
hilflos. Der Sterbeprozess ver-
lduft halt sehr unterschiedlich.
Menschen sterben «schon»,
wenn sie friedlich einschlafen
kénnen.

Maria Teresa Canini (54),
Nachtdienst
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GESUNDHEITSKOSTEN

Die Kosten werden weiter ansteigen

Demenz verursacht in der Schweiz
jahrliche Kosten von drei Milliarden
Franken. In den kommenden Jahren
werden es noch mehr werden.

Von Monika Kirsten-Kriiger

In der Schweiz wurden im letzten
Jahr bei 100000 Patienten Demenz
diagnostiziert. Fachleute rechnen
mit 22000 Neuerkrankungen pro
Jahr. Nur rund zehn Prozent davon
sind ursichlich behandelbar. Den
grossten Anteil stellt die Alzheimer-
demenz, fiir die es bisher keine hei-
lende Therapie gibt.

Pflege, Institutionen und Medika-
mente verursachen in der Schweiz
jahrliche Kosten von rund drei Mil-
liarden Franken. Zwei bis fiinf Pro-
zent davon sind Arzt- und Medi-
kamentskosten. Den Hauptanteil
machen die Institutionskosten aus.

Hohere Lebensqualitat

Auf der Suche nach Auswegen wird
auf der einen Seite die Wichtigkeit
der Frithdiagnose propagiert. So
konnen frith Interventionen vor-
genommen werden, die dem
Betroffenen unter anderem einen
lingeren Aufenthalt im hiuslichen
Rahmen erméglichen.

Frithzeitig eingesetzte Antidemen-
tiva bewirken eine nachweislich
hohere und linger anhaltende
Lebensqualitit.

Weil Arzte besser geschult werden
und vermehrt mit Kompetenz-
zentren zusammenarbeiten, werden
Menschen mit Demenz kiinftig frii-
her mit Antidementiva behandelt —
was hohere Kosten verursachen wird.
Das Bundesamt fiir Gesundheit for-
dert nun ein «Medikamentenpreis-
festsetzungssystem», das in Zusam-
menarbeit mit den Pharmafirmen

www.sonnweid.ch

erarbeitet werden soll. Dazu arbeitet
der Preisitberwacher an einer An-
gleichung der Medikamentenkosten
an andere Linder.

Falls Kosten gespart werden sollen
durch eine moglichst lange Pflege
im hiuslichen Rahmen (heute 60
Prozent aller Demenzkranken),
muss die Gesundheit der Ange-
horigen mit einbezogen werden.

44 Prozent der
Angehorigen leiden an gesundheit-

pflegenden

lichen Problemen (z.B. Depres-
sionen, korperliche Syndrome), die
ihrerseits Kosten verursachen.

Altruismus, kreuzweise
Studie  des

okonomischen Instituts der Uni-

In einer Sozio-
versitit Ziirich wurde bei Paaren
mit einem dementen Partner, der
noch im gemeinsamen Haushalt
lebt, untersucht, wie gross die
Bereitschaft ist, zum Vorteil des
anderen «Miihen» auf sich zu neh-

men. Es stellte sich heraus, dass die-
ser Altruismus sozusagen kreuz-
weise bekundet wurde. Der pflegen-
de gesunde Partner war bereit, seine
Interessen dem Kranken unterzu-
ordnen, damit dieser moglichst
lange zu Hause bleiben konnte. Der
Kranke seinerseits empfand es als
unertriiglich, seinen Partner so zu
belasten, und wollte hiufig den
Heimeintritt beschleunigen.

Daraus folgt: Bei der Entwicklung
von Therapien fiir Demenz muss
den Angehorigen eine besondere
Bedeutung zugemessen werden.
Die Sonnweid versucht diesem
Aspekt  durch  personliche  Ge-
spriche Rechnung zu tragen. Eine
Therapie der betroffenen  An-
gehorigen wird empfohlen und
kann in Einzelfillen auch iiber-
nommen werden.

Monika Kirsten-Kriiger ist psychiatri-
sche Konsiliararztin der Sonnweid.

Frihzeitig eingesetzte Antidementiva bewirken eine hohere und langer anhaltende
Lebensqualitat.




AUS DER SONNWEID

Das Badezimmer der Badezimmer

Iw/mm. Mit viel Elan wurde in den
vergangenen Monaten in  der

Abteilung C4 Oase geplant und

gestaltet. Es ging darum, das
Badezimmer neu zu erfinden.

FEntstanden ist nun ein Raum in

Das neue Badezimmer in der Oase bietet viel Komfort.

"Tag/Nacht Station wird evaluiert

gk. Im Jahr 2001 hat die Sonnweid
ein neues Angebot entwickelt: die
Tag/ Nacht Station. Diese verfolgt das
Ziel, Angehérigen von Menschen mit
Demenz, die diese zu Hause be-
treuen, individuelle Entlastung zu er-
moglichen. Die Tag/Nacht Station
bietet dazu kurzfristige Aufnahmen
bei Notsituationen zu Hause und
regelmissige Aufenthalte bis zu 84
Stunden pro Woche an, wobei die
Ankunfts- und Austrittszeiten frei zu
wihlen sind. Wihrend des Aufent-

halts sind die Tag-/Nacht-Giiste in das
Gesamtbetreuungsangebot der Sonn-
weid integriert.

Dieses Angebot wird nun durch das
Zentrum fiir Gerontologie der Uni-
versitit Ziirich im Hinblick auf seine
Bedeutung fiir die Betroffenen, die
Angehorigen, die Mitarbeitenden
und die vorstationire Betreuung von
Menschen mit Demenz evaluiert.
Ziel ist es, das Angebot besser an
die Bediirfnisse der Menschen mit
Demenz anzupassen.

Wissen und Beratungen aus erster Hand

mm. Méchten Sie ihr Wissen
iiber Demenz vertiefen? Denken
Sie daran, ethische Richtlinien
fiir Thre Institution zu erstellen?
Oder fragen Sie sich, wie ein
Garten aussehen soll, damit sich
Menschen mit Demenz in ihm
wohlfithlen? Das Campus-Kurs-

programm enthilt auch in diesem
Jahr ein vielseitiges Angebot. Weiter
ausgebaut hat Sonnweid Campus
seine Titigkeit im Bereich externe
Beratung, Bildung und Praxisbe-
gleitung. Die Fachleute der Sonn-
weid bieten Institutionen praxisnahe
Losungen vor Ort an.

warmen Farbtonen, mit zweck-
missigen Mobeln, Musik, Diiften
und schénem Dekor. Das wichtigste
«Geridt» im Badezimmer ist aber
die patente Badewanne. Sie hat
einen Seiteneinstieg, kann gekippt
werden und ist hohenverstell-
bar. Dazu bietet eine Wohlfiihl-
ecke mit Bodenmatte, Sprossen-
wand und vielen Kissen Raum
zur Entspannung.

und die

Betreuenden der Sonnweid haben

Die Bewohnerlnnen

dank dem Badezimmer aufs Neue
entdeckt, wie viel Freude Baden
machen kann. Die Bewohnerlnnen
reagieren positiv — sie kénnen sich
nun noch besser entspannen.

Projekt swing-
Mobil eingestellt

gk. Vor eineinhalb Jahren berichtete
Perspektiven an dieser Stelle tiber ein
Projekt der Stiftung Sonnweid — das
swingMobil. Die anfinglich gemach-
te Erfahrung der beruhigenden
Wirkung liess sich leider spiter nicht
mehr spiirbar nachweisen.

Dies, und auch die immer wieder
auftretenden technischen Schwierig-
keiten haben nun die Stiftung ver-
anlasst, die Weiterentwicklung ein-
zustellen und das Projekt fiir beendet
zu erkldren.

Neu im Campus-Programm sind
ein Tagesseminar fiir Garten-
gestaltung, ein Kurs fiir Aktivierung
und Entspannung, ein Kurs fiir
Bildungsverantwortliche und ein
Kinisthetik-Grundkurs. Das voll-
stindige Kursprogramm finden Sie
auf der Website www.sonnweid.ch.
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STIFTUNG SONNWEID

Ein Bestseller aus der Sonnweid

Der Erfolg der Textsammlung Es
schneit in meinem Kopf hat alle
Erwartungen iibertroffen.

Von Martin Miihlegg

Fiinf Wochen lang in der Schweizer
Bestsellerliste, viel beachtete Auf-
tritte in den Medien, iiber 220
Besucher an der Buchvernissage
und bisher fast 7000 verkaufte Fx-
emplare: Der Erfolg der Textsamm-
lung Es schneit in meinem Kopf hat
alle Erwartungen tibertroffen.
Herausgeberin Klara Obermiiller
hatte zehn Autoren aus der
Schweiz, aus Deutschland und
Osterreich eingeladen, Texte zum
Thema Demenz zu verfassen. Fiir
die Erzihlung Ddmmerung versetz-
te sich Peter Stamm in die Rolle
eines Menschen mit Demenz. Der
Hauptdarsteller in Silvio Huonders
Alter Mann, riickwdrts gehend steht
in einem Laden und wartet gedul-
dig auf einen Verkiufer. Bis er die
Schrift auf dem Schaufenster liest
und realisiert, dass es sein eigener
Laden ist.

THEATERSTUCK

Zwischen zwei Welten

pd.  Julien,

Theaterstiick Hotel zu den zwei

Hauptfigur im

Welten, findet sich unversehens in
einem imaginiren Hotel. Er und
die anderen Giste befinden sich
zwischen Leben und Tod. Sie
miissen sich ihrem bisherigen
Leben stellen. Die Ungewissheit
tiber das, was mit ihnen gesche-
hen wird, bringt Angst und
Hoffnung zugleich. Am Samstag,

www.sonnweid.ch

Amo Geiger besucht in Der
schmale Grat seinen demenzkran-
ken Vater und philosophiert dabei
itber das Verhiltnis zwischen
Wunschdenken und  Realitiit.
Martin Beglinger lisst einen ehema-
ligen Blick-Chefredaktor zu Wort
kommen, der sich zusammen mit
seiner (gesunden) Partnerin auf ein
Leben ohne Gediichtnis vorbereitet.
Weitere Beitrige haben Inka Parei,
Ruth Schweikert, Urs Faes, Judith
Kuckart, Ulrike Draesner und
Erwin Koch verfasst.

Recherche in der Sonnweid

Zwei Jahre lang hatte die Stiftung
Sonnweid in Zusammenarbeit mit
dem Verlag Nagel & Kimche das
Buchprojekt vorbereitet. Mehrere
Autoren, darunter Peter Stamm und
Urs Faes, verschafften sich zur
Recherche auch einen Einblick in
den Alltag der Sonnweid.

Klara Obermdiller (Herausgeberin),
Es schneit in meinem Kopf,

Verlag Nagel & Kimche,

erhaltlich in der Sonnweid.

2. Juni, um 19.30 Uhr zeigt das
Theater Griiningen Hotel zu den
zwei Welten in der Aula der Kan-
tonsschule Ziircher Oberland in
Wetzikon. Die Auffithrung wurde
ermoglicht durch die Stiftung
Sonnweid und die Sonnweid AG.

Eingeladen sind alle Goénner der
Stiftung Sonnweid und alle Mitar-
beitenden der Sonnweid.

Kulturtipps

Ein Standardwerk
mm. Nachdem der

AI_Z Amerikaner David
n“]I_IgE’[]__, Shenk mit Das Ver-

“5“, gessen neue Mass-

| e stibe setzte bei der
E=me. &5 spannenden Vermitt-
lung von Wissen liber Alzheimer, hat
nun auch ein deutscher Autor ein
beeindruckendes Buch vorgelegt.
Michael Jirgs — erfahrener Best-
sellerautor und ehemaliger Chef-
redaktor beim Stern — beginnt sein
Buch Alzheimer — Spurensuche im
Niemandsland mit der Sezierung
eines Gehirns. Auf lber 400 Seiten
berichtet er, was zwischen der
Entdeckung der Krankheit und der
Entwicklung neuster Betreuungs-
modelle in Holland geschah. Einziger
Schonheitsfehler: Unter der recht
langen Liste von «Gedachtnis-
kliniken» sucht man die Sonnweid
vergebens.
Michael Jiirgs, Alzheimer —
Spurensuche im Niemandsland,
Bertelsmann Verlag

Die Zeit der Mutter

mm. «Seit meine Mutter krank
geworden ist, habe ich mehr Zeit mit
ihr verbracht als in den gesamten
letzten dreissig Jahren», heisst es im
Roman Du denkst, du weisst alles.
Mit guter Beobachtungsgabe und in
praziser Sprache beschreibt die
schwedische Autorin Marie Peterson
die Alzheimerkrankheit ihrer Mutter.
Das Buch bietet zwar keine grosse
Literatur, steht aber punkto Qualitat
ganz weit oben in der mittlerweile
langen Liste von familieninternen
Krankheitsberichten.

Marie Peterson,
Du denkst,
du weisst alles

Atrium Verlag




ESSEN

Ein Schlaraffenland kommt auf vier Ridern

In der Sonnweid verkehrt neuer-
dings ein Fahrzeug, das zum herz-
haften Zugreifen und Zubeissen
ermuntert.

sw. Im vergangenen Jahr befasste
sich die Projektgruppe Esslust in der
Sonnweid mit der Frage, auf wel-
chem Weg Bewohnern, Angehdori-
gen und Mitarbeitern mehr Freude
am Essen ermdoglicht werden kann.
Fine Entwicklung der Gruppe ist
Die
Begegnung mit dem Schlaraffen-

der  Schlaraffenlandwagen.

landwagen stimuliert die Sinne und
bereitet Bewohnern und Begleitern

einen Augenblick der Freude.

NACHRICHTEN

Impfung in fiinf Jahren?

mm. Neuigkeiten vom kleinen
Forscherteam der Cytos AG in
Schlieren lassen Hoffnungen auf-
keimen. Die Firma will bis in funf
Jahren eine wirksame Impfung
gegen
haben. «Die Impfung wirkte bei

Alzheimer  entwickelt
Mausen!», erklarte der Forschungs-
leiter Martin Bachmann gegentiber
der Zeitung Blick.

Alzheimer-Gen entdeckt

mm. Forscher aus den USA und
Kanada haben ein Alzheimer verur-
sachendes Gen entdeckt. Das Gen
spiele eine wichtige Rolle bei der
Entstehung von spat einsetzender
Alzheimer, schrieb die Fachzeit-
schrift Nature Genetics. Von dieser
Krankheit sind rund 90 Prozent der
weltweit 24 Millionen erkrankten
Menschen betroffen. Fiir die Studie
untersuchten die Forscher 6000
Menschen aus vier Kontinenten.

Der Schlaraffenlandwagen ist bela-
den mit Késtlichkeiten fiir die unter-
schiedlichsten Geschmicker. Auf
dem Wagen stehen ebenso feine wie
gut aussehende Speisen. Genau wie
im Schlaraffenland darf man sich
nach Lust und Laune bedienen.

Seit Mitte Mirz verkehrt der Wagen
regelmiissig auf den verschiedenen
Abteilungen. Die Begleiter des
Wagens sind dafiir zustindig, dass
alle Bewohner (vor allem auch
schwerst pflegebediirftige) einen
Moment der Zuwendung erfahren.
Beim Schlaraffenlandwagen geht es
ausschliesslich um das Geniessen.
Er soll die funktionale Ernihrung
nicht ersetzen.

Todsicher!? Von Orlando Eisenmann

Gutes Essen vermittelt Genuss

und Zuwendung.

JETLT BRAUCHTE

WIR BLOSS NOCH

IHRE UNTERSCHRIFT
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