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Herausforderung fur PC

Prognose sehr unsicher
Personlichkeitsveranderung

Kommunikation und Urteilsfahigkeit zunehmend im
Verlauf der Krankheit beeintrachtigt

— Erschwerte Symptomerfassung

— Entscheidungsfindung—> friihzeitige
Vorausplanung, PV



Wir sterben immer alter.....
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Manner Frauen
100% I 80 Jahre
und mehr
I 65-79 Jahre
80% 40-64 Jahre
B <40 Jahre
60%
40%
20% a4 = =
21,0
187 182 15,4
i s munilw 121100 97 93 81
0% l . B B o0 oos os B BE mm oem 0n iz s

1960 1970 1980 1990 2000 2010 2015 1960 1970 1980 1990 2000 2010 2015

Quelle: BFS — BEVNAT © BFS, Neuchatel 2016



...und immer haufiger mit einer Demenz

(+50% in 10 Jahren (BFS))

Haufigste Todesursachen nach Altersklassen 2014
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Sterben an Demenz wird zu einer

haufigen Todesursache!

Aktuell: nach Schatzungen leben ca. 119 000
Menschen mit Demenz in der Schweiz.

(Alzeheimervere inigung Schweiz 2015)

Aber: Demenz als terminale, lebensbeendende
Krankheit wird zu wenig wahrgenommen!

Herausforderung: Begleitung von Demenzkranker
benotigt Demenzkompetenz und Palliative Care
Kompetenz



Palliative care bei Demenz: wann?

PC als Haltung: End-of-life-
-Hilfe zum Leben mit der care
Krankheit, Ziel LQ

-Advance care planning

V' Wann?
Kurative und rehabilitative R
Massnahmen 5
Palliative Care \ Trauerbegleitung
7 Palliative Massnahmen b
Diagnose Krankheitsverlauf » Sterben Tod

Praterminalphase —» Terminalphase

Demenz-Kompetenz: Umgang mit
neuropsycholog. Einschrankungen,

Verhaltensauffalligkeiten
Mihlstein&Riese, SAEZ 2013



Erkennen der Sterbephase
herausfordernd, da

* Haufig Krankheitsverlaufe Uber viele Wochen
und Monate

* Sie sind haufig hochbetagt, multimorbid und
mehrdimensional krank; gebrechlich; sind in
einem labilen Gleichgewicht



6-Monate Mortalitat

e 223 Pflegeheimbewohner mit fortgeschrittener
Demenz, 18 Monate Beobachtung

* 6-Monate Mortalitat insgesamt: 25%
— 47% Pneumonie
— 44,5% Fieberepisoden
— 38,6% Essprobleme (Anorexie, KG\/)

e Letzte 3 Lebensmonate:

— 40% erhielten mind. 1 belastende Intervention
(Hosp., parenterale Therapie, PEG etc.)

Mitchell et al. M Engl J Med 2009: The clinical course of dementia



Lebensqualitat und Demenz

_ _ ZULIDAD
Beurteilung der Lebensqualitat

Wie wilrden Sie die allgemeine '- bensqualitt Ihre ‘fr-""'ﬂ hérigen oder Wie wiirden Sie die allgemeine Lebensqualitét desir Bewohnetiin aus lhrer Sicht
Nahestehenden aus Ihrer Sicht bew Basrarient
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Und wie wirde der Patient seine LQ
beurteilen?



LQ des Patienten

 Hohe Erwartung des Patienten an sich selbst
und nicht beeinflussbares Fortschreiten der
kognitiven Fahigkeiten—> starke Einschrankung
der LQ

* Aber auch: Fehlende Fahigkeit, die eigenen
Defizite oder Krankheitssymptome
wahrzunehmen = gute LQ, ev. besser als vor
der Erkrankung



LQ der Angehorige

 Hohe Erwartungen an sich selbst und hohe
Erwartungen an den Patienten und fehlendes
Verstandnis fur die Krankheitssymptome:
Defizite werden als fehlender Wille oder
Boshaftigkeit interpretiert (v.a. wenn Diagnose
nicht gestellt)

- LQ der Angehodrigen massiv reduziert



PC=Erwartungen der Realitat annahern

* Neuropsychologische Abklarung: Diagnose
stellen, Profil der Ressourcen und der
Einschrankungen, Grandwanderung zwischen

Uber- und Unterforderung

* Regelmassige Beratung zur aktuellen
Krankheitssituation

* Demenzkompetenz gefragt



Bedurfnisse des Palliativpatienten:
«SENS-Modell»

(Eychmuller 2012)

= Symptom-Management
= Entscheidungsfindung
= Netzwerk

= Support



Korperliche Symptome: grundsatzlich wie bei
anderen PC-Pat..

Haufige Symptome am
LE

= Schmerzen 52%
“ = Agitation 35%
s Atemnot 35%

¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢

Symptom Prevalence (% of patients)

W Anareuis

: = Todesursachen:
e Pneumonie,Herzprobleme
Dehydratation/Kachexie

llllllllllllll

Amy S. Kelley, M.D., M.S.H.S., and R. Sean Morrison,
M.D.

N Engl J Med 2015 = Hendriks et al. JPSM 2014



Aber auch Verhaltensauffalligkeiten; haufig,
konnen LQ stark beeintrachtigen!

= Personlichkeitsveranderungen bis 90%
= Schlaf-/ Wachrhythmus gestort 60-80%
= Angst 50-80%
= Depression 20-60%
= Psychomotor. Unruhe 30-70%
= Aggressives Verhalten 15-20%
= Psychotische Symptome

= Denkstorungen, Wahn 20-72%

= Wahrnehmungsstorungen

= Fehlidentifikationen 23-50%

= Halluzinationen 10-20%



Deshalb heisste
Symptomlinderung auch:

= Gezielter Einsatz von Psychopharmaka:
so viel wie notig, so wenig wie moglich,
nicht langer als notig

s Aber Achtung; Frage:
Verhaltensauffalligkeiten eigenstandige
Symptome oder Ausdruck anderer
Symptome?



Effekt Schmerzbehandlung auf
Verhaltensstorungen

= 2 Gruppen mittelschwer bis schwer dementer
Patienten

= eine Halfte Therapie wie bisher

= Andere Halfte systematischer
Analgetikaaufbau

= Signifikante Reduktion der Agitation und
Aggression in der Schmerzmittelgruppe

= Keine Unterschiede beziiglich ADL und Kognition

Husebo BS et al BMJ 2011



Symptomerfassung bei
eingeschrankter Kommunikation:

Assessment-Instrumente: Instrumente zur
Beobachtung und Dokumentation von
Verhaltensauffalligkeiten. Beispiele: ECPA,
Doloplus.

Sie sind keine eigentliche
Schmerzerfassungsinstrumente



Entscheidungsfindung

= Advance care planning: moglichst nach
Diagnosestellung die wichtigsten Fragen
besprechen

= Problem: wie werde ich mich fuhlen bei
fortgeschrittener Demenz?



Behandlungsziele verandern
sich im Verlauf der Krankheit

Behandlungsprioritaten bei
Demenzkranken
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Risiko

Belastende Abklarungen

Nur unter Zwangsmassnahmen
maoglich
Medikamentennebenwirkungen
Delir, Komplikationen, Sturz

Unerwinschte
Pflegemassnahmen

Autonomieeinschrankung
Verlust von Intimsphare

Ev. auch: Lebensverlangerung,
Verlust von Lebensqualitat

Entscheidungfindung: bei jeder Massnahme
gute Risiko-/Nutzenabwagung wichtig

Nutzen

Gewinn Lebensqualitat
Gewinn Selbststandigkeit
Symptomlinderung
Zuwendung und Interesse
Lebensverlangerung

Auch fir Angehorige: Hoffnung,
Nicht-Aufgeben



Beispiel: Behandlung Pneumonie bei Pat.

mit

schwerer Demenz

s W

ichtig: Ursache haufig Schluckstorung resp.

Aspirationspneumonie = mit Antibiotika
behandeln wir Pneumonie, nicht aber
Schluckstorung!

s Er

Nhohte Mortalitat mit oder ohne Antibiotika.

= Datenlage nicht klar, ev. Sterblichkeit Gber

KE

Kurzen Zeitraum reduziert, langerfristig aber

in Effekt! Van der Maaden et al., 2016 JAMDA



Netzwerk

= Abrufbares Unterstitzungsnetz: Hausarzt, Spitex, Palliativ-

Spitex, Spezialisten, Freunde und Familie, Nachbarn,
Freiwillige/Ehrenamtliche

= Unterstlitzende Angebote
= Schulung, Beratung
= Angehorigengruppen
« Entlastungsangebote: Freiwillige, Mahlzeitendienst,

Haushalthilfe, Tagesheim, Nachtklinik, Demenzgruppen,
Ferienaufenthalte, Heimeintritt

Lebensmilieu, das dem Erleben des Pat. entspricht-> zu Hause
oder geschutzte Station? Was bringt mehr LQ?



Support

= Selbstandigkeit fordern / erhalten

= Unterstltzung und Begleitung der
Angehorigen, auch nach dem Tod —
psychologische (und seelsorgerliche)
Begleitung, nicht nur Entlastungsangebote

= Support in finanziellen Sorgen, Support in
rechtlichen Fragen, Regelung offener Fragen

= Verstandnis der Umgebung, der Gesellschaft




Ende
Danke fur lhre Aufmerksamkeuit!



