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Eine Patientengruppe mit besonderen Herausforderungen

Palliative Care fur Menschen
mit Demenz

Roland Kunz

Universitare Klinik fir Akutgeriatrie und Zentrum fir Palliative Care, Stadtspital Waid Zirich

Die Begleitung und Behandlung von Patienten, die an einer Demenz leiden, erfor-

dern nicht nur Kenntnisse der Diagnostik und der Behandlung der verschiedenen

Problemkreise im Verlauf einer Demenzerkrankung. Da es sich um eine unheilbare

und letztlich todliche Krankheit handelt, sind auch palliativmedizinische Kompe-
tenzen notwendig, die an die besonderen Herausforderungen dieser Patienten-

gruppe adaptiert sind.

Einfiihrung

Palliative Care wurde primdr mit dem Fokus auf
Krebspatienten entwickelt und findet erst langsam
Einzug in die Behandlungskonzepte fiir andere chro-
nisch fortschreitende Krankheiten. Besonders die De-
menzerkrankungen als Diagnosen im Grenzbereich
zwischen Somatik und Psychiatrie wurden erst spat als
Zielgruppe wahrgenommen. Die Erkenntnis, dass De-
menz nicht nur eine chronische Krankheit ist, sondern
im hoheren Alter neben Kreislauferkrankungen und
Krebs die dritthdufigste Todesursache darstellt, ist erst
in den letzten Jahren ins Bewusstsein der Arztinnen
und Arzte gelangt. Als Ausdruck davon ist in den USA
die Haufigkeit der Todesursache Demenz zwischen den
Jahren 2000 und 2014 um 89% gestiegen [1]. Primar
muss aber eine Demenzerkrankung tberhaupt diag-
nostiziert werden, was vom Informationszustand der
Bevolkerung und der Sensibilisierung der Arzte ab-
hangt. Kognitive Leistungseinbussen werden von Be-
troffenen (Patienten und Angehorigen) und Professio-
nellen noch héufig bagatellisiert oder tabuisiert.

Bei den Betroffenen l6sen die beiden Diagnosen Krebs
und Demenz ganz unterschiedliche Gedanken aus. Es
fangt mit den ersten Symptomen und der Diagnose-
stellung an: Bei Demenz sind nicht kérperliche Symp-
tome und Einschrankungen wie bei anderen ernsthaf-
ten Krankheiten die ersten Zeichen, dass etwas nicht
mehr stimmt, sondern Veranderungen bei der Bewalti-
gung des Alltages und oft auch Verdnderungen der Per-
sonlichkeit. Ein Mensch, der Blut hustet, wird zum Arzt
gehen mit der Angst, dass eine unheilbare Krebskrank-
heit vorliegen konnte. Und er wird sich nach einer
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Krebsdiagnose wichtige Fragen stellen: Wie sieht meine
Prognose aus, wie lange bleibt mir noch zu leben? Was ist
mir wichtig in der verbleibenden Lebenszeit? Wo setze ich
Grenzen? Im Gegensatz dazu stellen sich Betroffene
und ihre Angehorigen nach der Diagnose Demenz pri-
mar ganz andere Fragen: Die Angst vor zunehmender
Unselbstandigkeit und Abhdngigkeit, vor dem Verlust
der bisherigen sozialen Rolle steht meistens im Vorder-
grund. Die Fragen zur Prognose betreffen viel mehr
das Fortschreiten des kognitiven Verfalles als die be-
grenzte Lebenserwartung. Dass die Demenz eine fort-
schreitende, unheilbare und letztlich tédliche Erkran-
kung ist und deshalb die gleichen Fragen wie bei einer
unheilbaren Krebserkrankung gestellt werden miis-
sen, ist fir die behandelnden Arztinnen und Arzte, die
Patientinnen und Patienten und die Angehdrigen
meistens noch kein Thema. Dabei wire es so wichtig,
die Zeit zu nutzen und diese Fragen zu diskutieren,
weil das Fenster der Urteilsfahigkeit und damit der Vo-
rausplanung schnell kleiner wird.

Ziel Lebensqualitit

Palliative Care fokussiert auf die Lebensqualitit und

nicht auf Lebensverlingerung. Lebensqualitét fiir einen

demenzkranken Menschen umfasst aber viel mehr als
gute Symptomlinderung. Im Zentrum steht eine de-
menzgerechte Betreuung und Begleitung, die folgende

Elemente der Lebensqualitat beachtet und starkt:

— Selbstwertgefiihl: Ein zentrales menschliches Be-
diirfnis der Bestatigung. Auch der demente Mensch
mochte das Gefiihl erleben, niitzlich und akzeptiert
zu sein.
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Autonomie: Selbstwirksamkeit, eigene Gestaltungs-
moglichkeiten, im Rahmen der Moglichkeiten mit-
bestimmen kénnen.

Sicherheit: Gewohnheiten, Rituale aus dem bisheri-
gen Leben konnen Geborgenheit und Sicherheit
vermitteln.

Positive Emotionen: Humor, Freude, Lachen, Zufrie-
denheit sind wichtige Trigger fiir aktuelles Wohlbe-
finden.

Zugehorigkeit, Beziehung: Teil des Familienlebens,
des Freundeskreises und letztlich der Gesellschaft
zu sein, nicht ausgegrenzt, sondern akzeptiert zu

Tabelle 1: Beurteilung von Schmerzen bei Demenz, BESD [4].

Atmung (unabhéangig von Lautausserung) nein

ja

Punktwert

normal

0

gelegentlich angestrengt atmen

kurze Phasen von Hyperventilation
(schnelle und tiefe Atemzlige)

lautstark angestrengt atmen

lange Phasen von Hyperventilation
(schnelle und tiefe Atemzlige)

Cheyne Stoke Atmung (tiefer werdende und
wieder abflachende Atemziige mit Atempausen)

Negative Lautausserung

keine

gelegentlich stéhnen oder achzen

sich leise negativ oder missbilligend dussern

wiederholt beunruhigt rufen

laut stohnen oder dchzen

weinen

Gesichtsausdruck

lachelnd oder nichtssagend

trauriger Gesichtsausdruck

angstlicher Gesichtsausdruck

sorgenvoller Blick

grimassieren

Kérpersprache

entspannt

angespannte Korperhaltung

nervos hin und her gehen

nesteln

Korpersprache starr

geballte Fauste

angezogene Knie

sich entziehen oder wegstossen

schlagen

Trost

trosten nicht notwendig

Ist bei oben genanntem Verhalten ablenken
oder beruhigen durch Stimme oder Beriihrung
moglich?

Ist bei oben genanntem Verhalten trésten,
ablenken, beruhigen nicht moglich?

TOTAL / von max.

__/10
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sein in der eigenen Wirklichkeit ist ein menschli-
ches Grundbediirfnis.

- Lieben und geliebt werden: Ndhe erleben zu ande-
ren Menschen, Zuneigung erfahren und anderen
Zuneigung zeigen kénnen.

— Lust und Genuss, Sinnlichkeit: Gutes Essen, Zart-
lichkeit, Musik, ein schoner Anblick, ein betorender
Geruch, ein tolles Musikstiick oder eine Umarmung
bedeuten Lebensqualitat.

- Vermeidung negativer Emotionen: Kein Mensch
schitzt es, blossgestellt zu werden. Angst, Scham,
Versagensgefiihle und Uberforderung sind unbe-
dingt zu vermeiden.

— Vermeidung von Zwéngen: Niemand schitzt es, zu
einer Handlung gezwungen zu werden. Bei Demen-
ten betrifft dies die Aktivititen des téglichen Le-
bens wie Essen, Duschen, Toilettengang.

Spezifische Aspekte der Palliative Care

Das SENS-Modell [2] charakterisiert die vier Kernas-
pekte der Palliative Care: Symptom-Management, Ent-
scheidungsfindung, Netzwerk und Support. Es erweist
sich insbesondere im ambulanten Setting als sehr hilf-
reich. Was bedeutet es praktisch in der Betreuung von
Demenzpatienten?

Symptom-Management

Belastende Symptome wie Schmerzen, Atemnot, Ubel-
keit, Unruhe und Angst konnen die Lebensqualitdt im
Krankheitsverlauf und im Sterbeprozess stark vermin-
dern. Sie alle sind aber subjektive Empfindungen, die
nur sehr beschrankt objektiviert werden kénnen. Im
Verlauf einer Demenzerkrankung nimmt die verbale
Kommunikationsfdhigkeit zunehmend ab, was die Er-
fassung dieser Symptome immer schwieriger macht
und dazu fuhrt, dass diese oft nicht erkannt werden.
Was hilft uns in dieser Situation? Verhaltensinderun-
gen des Patienten miissen wahrgenommen und im-
mer wieder auf den Zusammenhang mit negativen
korperlichen Empfindungen hinterfragt werden. Beob-
achtungen der Betreuenden sind zentral und missen
in die Beurteilung einfliessen. Agitation, Abwehr und
aggressive Reaktionen konnen Ausdruck unerkannter
Schmerzen sein [3]. Hilfreich fiir die Einschéatzung sind
spezifische Instrumente wie BESD [4], das auf einer
zweiminiitigen Beobachtung beruht (Tab. 1).

Bei der Wahl eines Analgetikums ist die Kooperations-
fahigkeit des Patienten wichtiger als die Beachtung
von Guidelines. On-demand-Verordnungen funktio-
nieren nicht, ein einfaches Therapieschema mit retar-
dierten Praparaten und die Beriicksichtigung der
Schluckfihigkeit (Tablettengrdsse!) sind zu beachten.
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Opiate missen sehr vorsichtig dosiert werden wegen
der Sturzgefahr und dem Delirrisiko, transdermale
Systeme eignen sich besonders.

Demenzkrankheiten kénnen nicht nur von koérperli-
chen Symptomen begleitet werden, die Leiden verur-
sachen, sondern auch von neuropsychiatrischen Sym-
ptomen wie Wahnvorstellungen, Halluzinationen oder
Unruhe und Aggressivitdt. Um diese Symptome zu lin-
dern, kann der gezielte Einsatz von Psychopharmaka
durchaus Sinn machen. Die Devise lautet aber stets «so
viel wie nétig, so wenig und so kurz wie moglich».
Wichtig ist, dass es dabei immer um die Symptomlin-
derung fiir den Patienten geht und nicht um das «Pfle-
geleicht-Machenn.

Entscheidungsfindung

Im Verlaufe einer Demenzerkrankung werden der Pati-
ent, die Angehorigen und das Behandlungsteam im-
mer wieder mit medizinischen Entscheidungen kon-
frontiert. Welche Abklarungen und Behandlungen
sind in der aktuellen Situation sinnvoll und im Inter-
esse der Patientin? Da die Urteilsfahigkeit und damit
die Entscheidungskompetenz im Verlauf einer
Demenzerkrankung laufend abnehmen, ist die friih-
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zeitige Diagnosestellung sehr wichtig. Sie ermoglicht,
das Fenster der erhaltenen Urteilsfahigkeit fiir ein Ad-
vance Care Planning zu nutzen, mit der Diskussion tiber
die personlichen Werte und die Erstellung eines Vor-
sorgeauftrages. Je weiter fortgeschritten die Krankheit
ist, umso wichtiger werden die stellvertretenden Ent-
scheidungen durch die Angehoérigen. Diese brauchen

Informationen und Unterstiitzung, um entscheiden zu

konnen. Patienten von gut informierten Angehorigen

werden viel seltener belastenden Abklarungen und Be-
handlungen unterzogen als Patientinnen von nicht in-
formierten Angehorigen [5]. Gesprachsinhalte sind:

— Standortbestimmung: Wann und wie hat die Krank-
heit angefangen, wie war der Verlauf bis heute, wo
stehen wir jetzt? Ein Riickblick, was der Patient vor ei-
nem halben Jahr noch konnte und jetzt nicht mehr
moglich ist hilft, die Progredienz zu verdeutlichen.

— Sachliche Darstellung haufiger Komplikationen im
Verlauf ist eine wichtige Grundlage fiir medizini-
sche Entscheidungen. Solche Informationen helfen
bei der Frage: Geht es dem Patienten so schlecht we-
gen der aktuellen Komplikation oder leidet er an der
Komplikation, weil sein Zustand sich durch die De-
menz so verschlechtert hat?
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— Esgibt nie nur eine mégliche Behandlungsvariante.
Fiir jede Variante kann dann im gemeinsamen Ge-
sprach die Balance of Burden and Benefit gepriift
werden, das Abwigen von Nutzen und Belastung
flr den Patienten. Gleiche Uberlegungen gelten bei
der Frage von Abklarungen wie beispielsweise Ront-
genuntersuchungen, Magenspiegelungen oder Blut-
entnahmen. Die Abwégung zwischen genauer Diag-
nosesicherung oder versuchsweiser Behandlung
ohne genauen Befund steht hdufig im Raum.

- Zentral geht es immer um die Frage des Behand-
lungsziels: Was mochte die Patientin in dieser Situa-
tion? Wenn man zuriickgreifen kann auf eine vor-
ausschauende Planung, eine Patientenverfiigung,
eine Werteanamnese oder mindestens auf personli-
che Ausserungen des Patienten in gesunden Tagen
oder am Anfang der Demenzkrankheit, entlastet
dies die Angehorigen sehr. Dies unterstreicht die
Bedeutung des frithen Advance Care Planning nach
der Diagnosestellung.

Netzwerk

Mit zunehmender Abhéngigkeit, Desorientierung und
steigender Uberforderung in der Selbstpflege steigt der
Betreuungsbedarf eines Demenzpatienten. Palliative
Care will nicht nur die Lebensqualitdt der Patientin
stiitzen, sondern genauso die Lebensqualitat der Ange-
hoérigen. Dazu muss aber dariiber gesprochen werden —
angestossen vom Hausarzt. Den Angehorigen bleibt
immer weniger Freiraum fiir eigene Bedirfnisse und
Aufgaben. Deshalb ist der frithzeitige Aufbau eines Un-
terstiitzungs- und Entlastungsnetzes von grosser Wich-
tigkeit. Institutionelle Angebote wie Beratung durch
die Alzheimervereinigung, die ambulante Pflege, Be-
suchsdienste zur stundenweisen Entlastung zu Hause,
Tages- und Nachtkliniken, Ferienaufenthalte in einer
Institution der Langzeitpflege bis schliesslich zum defi-
nitiven Einzug in eine Pflegeinstitution bilden die
Grundlage.

Support

Die Angehorigen leiden nicht nur unter der Belastung
durch die Betreuung, sondern oft noch mehr unter der
Verdnderung der Beziehung zum Patienten. Die Per-
sonlichkeitsverdnderung der Patientin fiithrt dazu,
dass man nicht mehr mit dem gleichen Menschen zu-
sammenlebt, den man geheiratet hat. Aggressionen
und Verletzungen, Schuldgefiihle und Scham kénnen
Angehorige an Grenzen fiihren. Psychologische Unter-
stiitzung und manchmal auch Entscheidungen fir
eine Intervention zum Schutze der Angehorigen sind
Zu erwagen.
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Unterstiitzend in der interprofessionellen Betreuung
wirkt ein Betreuungsplan, der an einem Rundtischge-
sprach mit allen Involvierten besprochen wird und das
SENS-Modell abbildet. Bei den in der Regel polymorbi-
den Patienten kann eine lange Medikamentenliste
leicht zu Fehlern fithren. Mit der im Kanton Solothurn
erprobten App «PalliaCare» [6] bietet sich ein digitales
Arbeitsinstrument an, das die interprofessionelle Zu-
sammenarbeit in der Form einer kollaborativen Platt-
form mit den Bereichen Betreuungsplan, einheitlicher
Mediplan, Kommunikationstool und Betreuungsteam
erleichtert und die Medikamentensicherheit verbes-
sert.

Lebensende und Sterben bei Demenz

Wann beginnen die letzte Lebensphase und das Ster-
ben bei Demenz? Bei vielen korperlichen Erkrankun-
gen stehen uns objektive Befunde zur Verfiigung, die
diese Prognose moglich machen. Bei Demenzerkran-
kungen fehlen uns solche Befunde weitgehend. Des-
halb rechnet auch das Pflegepersonal in Institutionen
haufig nicht mit dem baldigen Tod, wie eine Studie ge-
zeigt hat: Beim Pflegeheimeintritt wurde vom Pflege-
personal nur bei 1,1% der Bewohner mit fortgeschritte-
ner Demenz ein Tod innerhalb der folgenden sechs
Monate erwartet, wihrend tatsachlich 71% in diesem
Zeitraum verstarben [7]. Welche Faktoren kennen wir,
die auf ein Lebensende in den ndchsten Monaten hin-
weisen? Eine Lungenentziindung, wiederholte Fieber-
episoden oder eine abnehmende Nahrungsaufnahme
mit Gewichtsverlust gehen mit einer Mortalitdt von
bis zu 50% in den folgenden Monaten einher [8]. Treten
sie auf, ist den Angehorigen im Gesprich verstandlich
zu machen, dass diese Komplikationen wegen der Ver-
schlechterung der Grundkrankheit, des Fortschreitens
der Demenz eingetreten sind. Ohne diese Aufkldrung
denkt die Familie, dass die Komplikationen Schuld an
der Verschlechterung hitten, und dass mit der richti-
gen Behandlung wieder alles wie vorher wiirde.

Gerade die Frage der Erndhrung kann ein sehr emotio-
nales Thema werden. Ohne das entsprechende Ver-
standnis fir die Verschlechterung kann aus Verzweif-
lung ein zunehmender Druck und Zwang bei der
Nahrungsaufnahme entstehen. Dies kann einerseits
zu einem verstarkten Leiden des Patienten filhren, an-
dererseits auch zu Spannungen gegeniiber dem Pflege-
team. Das Verstindnis dafiir, dass die meisten De-
menzpatientinnen und -patienten in den letzten
Lebensmonaten und -wochen immer weniger essen,
weil sie kein Bediirfnis mehr haben, keinen Hunger
mehr verspiiren, kann nur durch viele begleitende Ge-
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sprache erreicht werden. Eine moglichst gute Lebens-
qualitét erhalten heisst, in dieser Situation nicht mog-
lichst viele Kalorien zuzufithren, sondern dem
Patienten durch einzelne Bissen seiner Lieblingsmahl-
zeit positive Sinnesreize schenken.

Ein anderer Grund fiir einen Knick im Verlauf kann ein
Sturz sein. Demente Menschen stiirzen im Krankheits-
verlauf haufiger als andere dltere Menschen. Mit den
Angehorigen muss iiber dieses Sturzrisiko gesprochen
werden, ein Oberschenkelhalsbruch kann nie véllig
verhindert werden. Da eine solche Verletzung, ob ope-
riert oder nicht, praktisch immer zu einem Knick fiithrt
und viele dieser Patienten in den folgenden Wochen
und Monaten sterben, ist im terminalen Demenzsta-
dium auch ein rein palliatives Vorgehen mit guter An-
algesie zu erwagen [9].
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