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1. Einleitung

Wie sehr es sich bei dem Thema ,,Gewalt in der Betreuung und Pflege von
alten Menschen” noch um ein Tabu handelt, kann am Beispiel der Studie
der Sozialarbeiterin Christine Forster dargestellt werden. Sie suchte fir
ihre qualitative Diplomarbeit Gber ,Gewalt in der institutionellen Alten-
pflege” Interviewpartner/innen: Sie bat acht Pflegedienstleitungen von
Alten- und Pflegeheimeinrichtungen, Aushiange machen zu dirfen. Diese
Bitte wurde in ,allen acht Fallen mit dem Hinweis abgewiesen, dass die
Institution freivon jedwelchen Gewaltphdnomenen sei“ (Forster 2008, 43).
Fangt hier nicht bereits strukturelle Gewalt an? Was nicht sein darf, das
gibt es auch nicht ... Was bedeutet dies aber konkret fir den Pflegealltag
in diesen Institutionen?

Durfen Bewohner/Patienten/Klienten iber Gewaltanwendungen klagen?
Oder wird ihre Klage als nicht glaubwiirdig eingestuft? Wird ihnen eine
Zurechnungs- und Beurteilungsfahigkeit oderihre Expertise in eigener Sache
zu- oder abgesprochen? Wo und in welcher Form kénnen sich Angehdrige
beschweren? Handelt es sich dann immer nur um Missverstandnisse, Un-
kenntnis der Wirklichkeit und falsche Einschatzung der Situation?
Werden Pflegepersonen, die Gewaltanwendungen wahrnehmen, zu pas-
siver Mitwisserschaft gezwungen? Es ist im Pflegealltag haufig nicht vor-
gesehen, dass sie ihre Beobachtungen melden, und falls sie es doch tun,
wird ihr Handeln als extremer Storfaktor eingestuft.

Wie kann Gewaltproblemen zwischen Bewohnern/Patienten/Klienten
vorgebeugt bzw. wie kdnnen diese geldst werden, wenn das Thema nicht
in Fallbesprechungen, Teamsitzungen oder Pflegevisiten erortert werden
darf?

Wie werden Unterlassungen, negative Kommunikationsarten oder Inter-
aktionen eingestuft?

Wenn Phanomene nicht existieren diirfen, wie sollen Pflegepersonen da-
rauf aufmerksam gemacht oder dafiir sensibilisiert werden? Wie sollen
Pflegepersonen Deeskalationsstrategien entwickeln, wenn ihnen keine
Fort- und Weiterbildung zu diesem Thema angeboten wird?

Wird der Strukturwandel der eigenen Klientel wahrgenommen oder nicht?
Die Menschen treten immer dlter und multimorbider in die Pflegeheime
ein. Auch wenn derzeit nur ca. ein Drittel der Menschen mit Demenzin in-
stitutioneller Betreuung ist, wird Demenz fiir Institutionen zunehmend ein
Thema: 60 bis 70 % der Heimbewohner haben heute schon eine Demenz.
Demenz im fortgeschrittenen Stadium, besonders wenn die Person mit
Demenz Stuhl- und Harninkontinenz hat, ist mit 43,2 % der Hauptgrund fur
den Heimeintritt (vgl. Erster Osterreichischer Demenzbericht 2009, 12).
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Alle diese Faktoren haben zwangslaufig Einfluss auf die Qualitat der Be-
treuung und Pflege. Qualitat in der Pflege ist nichts Starres, sondern ein
Prozess, an dem permanent gearbeitet werden muss. Sie ist unter ande-
rem ein Lernprozess aus begangenen Fehlern. Nur wenn Gewalt als Fehler
angesehen wird, konnen Konfliktsituationen reflektiert und bearbeitet
werden. Wenn Leitungskréafte einer Institution das Auftreten von Gewalt
grundsatzlich leugnen, verhindern sie, dass ihre Mitarbeiter sich weiter-
entwickeln und selbst Verantwortung Gbernehmen. Fihrt diese institu-
tionelle Haltung nicht zu Frustration, innerer Kiindigung, Intrarollenkon-
flikten und Kommunikationsmangel und dadurch automatisch zu einer
Erhohung des Gewaltpotentials?

Wenn es , jedwelche Gewaltphdanomene” in einer Institution gibt, dann
misste diese Institution ihre Tiren fir Forschungsprojekte Gber Gewalt
weit 6ffnen, damit die Gewaltforschung vorangetrieben werden kann und
praventive MalRnahmen bekannt gemacht sowie umgesetzt werden kon-
nen. Und wenn es tatsachlich keinerlei Gewalt in einer Institution geben
sollte, dann gibt es nicht nur keinen Grund, die Turen geschlossen zu hal-
ten, sondern dariber hinaus sollten in diesem Fall die Turen fir For-
schungsprojekte iber Gewalt ebenfalls weit gedffnet werden — um (vor-
bildhaft) aufzuzeigen, welche Beteiligten es mit welchen MaRnahmen
schaffen, Gewalt in dieser Institution zu verhindern.

Da die Pflegerealitat durch die Zunahme des Anteils dlterer Patienten
mehr und mehr auch von der Problematik der Gewalt gegen alte Men-
schen betroffen ist, sollten Pflegepersonen den Kopf nicht weiterhin in
den Sand stecken. Losungen zu suchen, um die verschiedenen Formen
und Arten von Gewalt zu mindern, ist eine Aufgabe, die jede im Sozialwe-
sen beschaftigte Person betrifft.

Bevor aber Losungen gesucht werden kénnen, missen die verschiedenen
Formen und Arten der Gewalt in der Pflege und ihre moglichen Ursachen
bewusst werden. Daher werden wir in diesem Buch nach einflihrenden
Erlauterungen zum Syndrom Demenz zundchst die Datenlage in Bezug auf
Gewalthandlungen an alten Menschen und an Personen mit Demenz so-
wie Definitionen des Gewaltbegriffs behandeln. Im Folgenden gehen wir
naher auf jene zwei Formen von Gewalt ein, die fiir Pflegepersonen in
ihrer Arbeit besonders von Belang sind: Personelle Gewalt und struktu-
relle Gewalt.

Im Rahmen unserer Vorschlage zur Verhinderung von Gewalt—sowohl an
Personen mit Demenz als auch an den Mitarbeitern einer Institution —
versuchen wir einen Weg aufzuzeigen, der allen Beteiligten (Personen mit
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Demenz, Mitarbeitern, Flihrungskraften einer Institution) zugute kommt.
Dass es sich bei diesen Vorschldagen nicht um eine unrealisierbare Utopie
handelt, zeigt sich im nachsten Kapitel tiber ein Pensionistenheim, dessen
Mitarbeiter —auf ihre eigene Art — diesen Weg bereits gegangen sind.
Das Kapitel Giber kulturelle Gewalt haben wir an den Schluss gestellt, da es
sich bei dieser Form von Gewalt um kein spezifisches Problem der Pflege
handelt. Vielmehr wird mit dem Phanomen der kulturellen Gewalt ein
Problem angesprochen, das uns alle als Mitglieder einer Gesellschaft be-
trifft.

Zur besseren Lesbarkeit wurde auf eine geschlechtergerechte Differen-
zierung in Bewohnerin und Bewohner, Patientin und Patient, Pflegerin
und Pfleger usw. weitgehend verzichtet.

Wir haben bei der Erstellung dieses Buches vielfaltige Unterstiitzung von
einer ganzen Reihe von Menschen bekommen, bei denen wir uns an die-
ser Stelle herzlich bedanken mdéchten. Unser besonderer Dank geht an:
Thomas Frithwald, Johanna Gaitsch, Helma Riefenthaler, Philipp Schmidt
und Christian Wimplinger.

Christine Akbaba und Katrin Stakemeier vom Springer-Verlag schlieBlich
mochten wir flr ihr Entgegenkommen in Bezug auf das Projekt, ihre Ge-
duld und die gute Zusammenarbeit danken.

Wien, im Juni 2010
Monigue Weissenberger-Leduc, Anja Weiberg
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2. Demenz

2.1 Demenz aus medizinischer Sicht:
Daten und Fakten

Das Wort Demenz kommt von ,,demens, dementia“, was so viel bedeutet
wie ,,ohne Geist”.

Der Oberbegriff Demenz beschreibt keine einheitliche Erkrankung, son-
dern ein Syndrom, eine Reihe von Symptomen, die von mehreren, meis-
tens degenerativen Gehirnerkrankungen verursacht werden kénnen. Wir
mochten aber gleich an dieser Stelle darauf hinweisen, dass der Fokus auf
den Aspekt der degenerativen Gehirnerkrankung allein unserer Ansicht
nach zu kurz greift: Die Art, wie sich Demenz ausdrickt, mussim Zusammen-
hang mit kulturellen und psychosozialen Einfllissen, Personlichkeit, Bio-
grafie, erlernten und noch vorhandenen Bewaltigungsstrategien betrach-
tet werden.

Epidemiologie

Es gibt in Osterreich keine ausdriickliche Erhebung der Prévalenz der De-
menz, sie wird jedoch mit 1,15 bis 1,27 % eingeschatzt (vgl. Erster Oster-
reichischer Demenzbericht 2009, 14). Dies wiirde einer Gesamtzahl von
ca. 100.000 Personen mit Demenz entsprechen (vgl. Demenzhandbuch
2008, 2).

Es besteht eine exponentielle Zunahme der Pravalenz der Demenz mit zu-
nehmendem Alter. Das Alter ist sozusagen der starkste und ausschlagge-
bende Risikofaktor, der zu Demenz fuhren kann. Bei etwa sieben Prozent
der Uber 65-jahrigen findet sich eine Demenz, bei den lber 90-jahrigen
sind es ca. 30% (vgl. Demenzhandbuch 2008, 8; Erster Osterreichischer
Demenzbericht 2009, 121.). Diese Tatsache kann auch anders — optimisti-
scher — betrachtet werden: Zwei Drittel der Menschen, die dieses hohe
Alter erreichen, sind von Demenz nicht betroffen. Nichtsdestoweniger
wird die Gesamtzahl der von Demenz Betroffenen ansteigen.

Es werden hauptsachlich alleinstehende Frauen sein, aufgrund ihrer ho-
heren Lebenserwartung, deren Betreuung rein quantitativ eine noch nie
da gewesene Aufgabe und Belastung fiir die Gesellschaft darstellen wird.
In diesem Zusammenhang muss bedacht werden, dass schon jetzt die
Halfte der pflegenden Angehorigen mehr als 65 Jahre alt ist und selbst an
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einer Krankheit leidet. Nur etwa 20 bis 30% der Demenzkranken sind in
institutioneller Betreuung — aber 60 bis 70% der Heimbewohner haben
eine Demenz (vgl. Vierter Bericht 2002, 21).

Die Leistungen, die Laienpflegende heute erbringen, sind von unschéatz-
barem humanitirem Wert: Sie versorgen in Osterreich 75 bis 80% der
rund 100.000 Personen mit Demenz.

Der 6konomische Wert der Behandlung eines einzigen Patienten pro Jahr,
unabhangig vom Demenzstadium, belduft sich auf zwischen 10.680 Euro
und 25.265 Euro, je nachdem, ob die Behandlung zu Hause oder im Pfle-
geheim stattfindet. Ein Grof3teil der Kosten wird von den Familienmitglie-
dern getragen (vgl. Erster Osterreichischer Demenzbericht 2009, 109 ff.).
Der Wert aller informell erbrachten Betreuungs- und Pflegearbeit in Os-
terreich wird auf zwei bis drei Milliarden Euro pro Jahr geschatzt (vgl.
Schneider et al. 2006, 13).

Esist anzunehmen, dass nur ein Bruchteil der im Krankenhaus aufgenom-
menen Patienten mit Demenz mit der Hauptdiagnose Demenz kodiert
wird, da viele an Multimorbiditat leiden und der Aufnahmegrund nur sel-
ten die Demenz selbst ist (vgl. Erster Osterreichischer Demenzbericht
2009, 116 u. 222).

Immer deutlicher zeichnet sich ab, dass Demenzen mit 47 % hauptverant-
wortlich fiir den Pflegebedarf im Alter sind (vgl. Demenzhandbuch
2008, 9). Dies bedeutet auch, dass Demenzen Ursache fiir den grofSten
Zeitaufwand und die grofSte psychische Belastung fiir Pflegepersonen
sind.

Klassifikation und Begriffsklarung

Die derzeit gebrauchlichen Klassifikationssysteme sind:

e DSM-IV, herausgegeben von der American Psychiatric Association, im
Kapitel ,,Delir, Demenz, amnestische und andere kognitive Stérungen”
(DSM 1996, 163—-209).

e |CD-10, herausgegeben von der Weltgesundheitsorganisation (WHO),
Kapitel FOO-FO9 ,,organische einschlieRlich symptomatischen psychi-
schen Stérungen”. Dieses Klassifikationssystem dient als Verrechnungs-
system fiir die Krankenkassen in Osterreich (ICD-10 1996, 59).

Die Demenzen unterteilen sich in primar degenerative Demenzen, die
direkt durch eine Schadigung des Gehirns als Organ hervorgerufen wer-
den:

e 60 bis 80% Demenz vom Alzheimer Typ

e ca.15% reine vaskuldre Demenz

* biszu 20% gemischte Formen wie Alzheimer und vaskuldare Demenz
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e zwischen 7 und 25 % Lewy-Body Demenz (vgl. Erster Osterreichischer
Demenzbericht 2009, 4)
e Rest ca. 10%: Parkinson-Demenz, Frontotemporale Demenz (Morbus
Pick); Demenz bei Chorea Huntington und Creuzfeld-Jakob-Krankheit
und in sekundére (symptomatische) Demenzen, die durch Schadigungen,
Infektionen, Intoxikationen oder Stérungen, die auRerhalb des Gehirns lie-
gen, verursacht werden. Hier sind Demenzen Folgen oder Komplikationen.
Eine Differenzialdiagnostik ist unbedingt notwendig, da es unter anderem
Demenzformen als Begleiterkrankung einer behandelbaren Depression
gibt. Die kognitiven Stérungen nehmen bei erfolgreicher medikamentdser
antidepressiver Therapie ab.

Diese Demenzunterscheidungen sind im Kontext dieses Buches nur inso-
fern interessant, als sie mit verschiedenen Verhaltensweisen in Zusam-
menhang gebracht werden kénnen.

Eine weitere Unterscheidung wird vorgenommen zwischen
e prasenilen Demenzen, die vor dem Alter von 65 Jahren auftreten und
¢ senilen Demenzen, die ab dem Alter von 65 Jahren auftreten.

Die Krankheit Demenz

Es gibt mindestens 50 verschiedene Formen von Demenzerkrankungen.
Die medizinischen Fakten und Daten werden hier nur hinsichtlich ihrer
Relevanz fiir die Bewaltigung des Alltags betrachtet.

Das Demenzsyndrom ist durch vielfache Stérungen der héheren Gehirn-
funktionen wie Rechnen, Sprechen und Denken gekennzeichnet. Hier
wird von Stérungen der kognitiven Leistung gesprochen. Diese Verluste
kénnen zur volligen Pflegebedirftigkeit und zum Tode fiihren.

Es darf aber nicht vergessen werden, dass das Phanomen Demenz beson-
ders aufgrund des nicht nachvollziehbaren Erlebens nicht mit rein natur-
wissenschaftlichen Methoden erfassbar ist. Die Forschung kann durch den
Einsatz immer besserer bildgebender und elektrophysiologischer Diagno-
severfahren neue Erkenntnisse Uber die Vorgange im Gehirn gewinnen.
Sie kann aber nicht das Kranksein erfassen.

Sowohl die ICD-10 als auch das DSM-IV betrachten eine Beeintrachtigung
der Gedachtnisleistung als Pflicht- und Hauptsymptom der Alzheimer-De-
menz. Die Definitionen unterscheiden sich vor allem durch die zusatz-
lichen kognitiven Stérungen, die fir die Diagnose notwendig sind, sowie
dadurch, dass ICD-10 einen Zeitrahmen fiir die Beeintrachtigung der Ge-
dachtnisleistung von mindestens sechs Monaten nennt.
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Demenz nach ICD-10- Code FOO-FO3

[i]st ein Syndrom als Folge einer meist chronischen oder fortschreitenden
Krankheit des Gehirns mit Stérung vieler hoherer kortikaler Funktionen, ein-
schlieRlich Gedachtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfahig-
keit, Sprache, Sprechen und Urteilsvermégen im Sinne der Fahigkeit zur Ent-
scheidung. Das Bewusstsein ist nicht getrlbt. Fiir die Diagnose einer Demenz
missen die Symptome nach ICD liber mindestens sechs Monate bestanden
haben. Die Sinne (Sinnesorgane, Wahrnehmung) funktionieren im fiir die Person
Ublichen Rahmen. Gewdhnlich begleiten Verdnderungen der emotionalen Kon-
trolle, der Affektlage, des Sozialverhaltens oder der Motivation die kognitiven
Beeintrachtigungen; gelegentlich treten diese Syndrome auch eher auf. Sie
kommen bei Alzheimer-Krankheit, GefdRerkrankungen des Gehirns und anderen
Zustandsbildern vor, die primar oder sekundar das Gehirn und die Neuronen
betreffen. (ICD-10 1996, 60)

Definition der Demenzim DSM-IV:

Die kognitiven Defizite verursachen eine signifikante Beeintrachtigung der sozia-
len und beruflichen Funktionen und stellen eine deutliche Verschlechterung
gegeniber einem fritheren Leistungsniveau dar. Sie treten nicht im Rahmen
einer rasch einsetzenden Bewusstseinstriilbung oder eines Delirs auf. Zur Beein-
trachtigung des Gedachtnisses muss noch mindestens eine der folgenden Sto-
rungen hinzukommen:

Aphasie: Stérung der Sprache
Apraxie: beeintrachtigte Fahigkeit, motorische Aktivitdten auszufiihren
Agnosie: Unfdhigkeit, Gegenstande zu identifizieren bzw. wieder zu erkennen

DysexekutivesSyndrom: StérungderExekutivfunktionen,d. h.Planen, Organisieren,
Einhalten einer Reihenfolge. (DSM 1996, 163)

In diesem Zusammenhang sind zwei Hirnleistungen zu unterscheiden:

¢ Die Thymopsyche betrifft die Befindlichkeit, die Steuerung des Vegeta-
tivums wie der Affekte, des Antriebes, der Triebe, der Psychomotorik
(Mimik und Gestik).

¢ Die Noopsyche hat Auswirkungen auf das Bewusstsein, die Orientie-
rung, die Intelligenz, das Gedachtnis und das Denken (Geschwindig-
keit, Ablauf, Konzentration) zu tun.

Bei Demenz dekompensieren langsam aber stetig die Thymo- und die
Noopsyche. Im Gegensatz dazu dekompensiert bei Depression allmahlich
primar die Thymopsyche und bei einem Delirium findet eine heftige und
relativ plétzliche Dekompensation der Thymo- und der Noopsyche statt.
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Die eventuell behandelbaren Ursachen der Demenz machen lediglich flinf
Prozent aller Demenzerkrankungen aus. Die Demenz als Syndrom kann,
muss aber nicht progressiv verlaufen. Im Vierten Bericht zur Lage der dlte-
ren Generation aus Deutschland ist zu dieser Thematik zu lesen:

AuBerdem scheinen, wie Langsschnittuntersuchungen zeigten, nur etwa die
Hélfte der Kranken an voranschreitenden Demenzprozessen zu leiden. Ein gro-
Ber Anteil der Betroffenen weist liber Jahre hinweg keine nennenswerten Ver-
schlechterungen der Leistungsfahigkeit auf. (Vierter Bericht 2002, 165)

Leider werden im Bericht die genauen Quellenangaben zu diesen Langs-
schnittuntersuchungen nicht genannt. Diese Untersuchungen wéaren aber
besonders relevant, da sie gerade nicht die allgemeine Meinung vertre-
ten, dass Demenz immer eine voranschreitende Erkrankung ist.

Esist beijedem Betroffenen genau zu unterscheiden, ob es sich um alters-
assoziierte Gedachtnisbeeintrachtigungen (Age Associated Memory Im-
pairment; AAMI) oder um erste Zeichen einer dementiellen Erkrankung
bzw. ein Middle Cognitive Impairment (MCl) handelt. Die Grenzziehung
kann sich sehr schwierig gestalten.

Die Variabilitat kognitiver Funktionen im Alter und die Variabilitat und Verschie-
denheit dementieller Syndrome kénnen iberlappen. Man denke dabei nur an
Storungen wie Primare Progressive Aphasien, Prosopagnosien, Apraxien und
auch an Personlichkeitsstorungen, die sich zu Demenzen erweitern kdnnen. Zu-
dem ist wenig Uber Haufigkeitsverteilungen bestimmter Merkmale im Alter be-
kannt. (Kessler u. Kalbe 1997, 864)

Alzheimer-Demenz

Auf der ,37. Versammlung der Siiddeutschen Irrenarzte” im November
1906 in Tlbingen berichtete der deutsche Psychiater und Histopathologe
Alois Alzheimer (1864-1915) lber ,einen eigenartigen schweren Erkran-
kungsprozess der Hirnrinde” bei der Patientin ,,Auguste D.”

Mein Fall Auguste D. bot schon klinisch ein so abweichendes Bild, daB er sich
unter keine der bekannten Krankheiten einreihen lieB. Ich werde es Ihnen im
folgenden beschreiben. (Alzheimer 1907, 146f.)

Dies war der erste dokumentierte Fall der Demenz, die heute Alzheimers
Namen tragt. Alzheimer selbst beschreibt nur die prasenile Demenz als
eine Erkrankung. Erst Emil Kraepelin unterscheidet im zweiten Band sei-
nes Lehrbuches der Psychiatrie das,,Senile und Prasenile Irresein”im Rah-
men der Alzheimer Krankheit (Kraepelin 1910, 624).
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Die Alzheimer-Demenz ist eine alterskorrelierte, progressive und neuro-
degenerative Erkrankung mit einer Hirnatrophie (Untergang von Nerven-
zellen in den Temporal- und Parietallappen und im Hippocampus). Die
Alzheimer-Demenz nimmt aufgrund der verlangerten Lebenserwartung
exponentiell zum Alter (bis zu ca. 80 Jahren) zu und ist die bekannteste
Form der Demenz. Sie ist der haufigste Grund fir die Entstehung von Pfle-
gebedirftigkeit in den Industrienationen.

Das Leitsymptom einer Alzheimer-Demenzist die Gedadchtnisstérung. Das
Gehirn hatzunehmend Probleme bei der Aufnahme, der Speicherungund
dem Abrufen von Informationen.

Durch welche Mechanismen die Neurodegeneration stattfindet und wo-
rin die Ursache fir die neurofibrillaren Tangles (NFT) besteht, ist noch
nicht genau geklart. Sowohl die amyloiden Plaques als auch die neurofi-
brillaren Tangles treten unabhangig voneinander bei normalem Altern auf.
Die entscheidenden und noch nicht ganz aufgeklarten Fragen sind einer-
seits, wie die Grenze zwischen normalen und pathologischen Ablagerun-
gen und Verteilungen zu ziehen ist und anderseits, wie krankheitsspezi-
fisch diese Tangles und Plaques fiir die Alzheimer-Demenz sind. Da die
Forschung (iber die Entstehung der Alzheimer-Krankheit noch voll im
Gang ist, scheiden sich hierin die Meinungen der Neuropathologen.

Sowohl bei Speicherungs- als auch bei Abrufprozessen spielt das limbi-
sche System durch die emotionale Bewertung der jeweiligen Information
eine wesentliche Rolle. Was bedeutet es zum Beispiel fiir eine bestimmte
Person, wenn sie tiber ein schlechtes Gedachtnis klagt? Die Bewertung ist
abhangig von:

» der Einschatzung der eigenen Erinnerungseffizienz (Uberzeugung)

» den erinnerungsbeziiglichen Angsten (Aufregung)

e der erinnerungsbeziiglichen Haltung (Bewertung)

¢ den erinnerungsbeziglichen sozialen Normierungen (Einschatzung)
(vgl. Mol et al. 2008, 167)

e einer etwaigen Depression dieser Person: Die Depression und nur die
Depression korreliert mit selbst berichteten GedachtniseinbuRen (vgl.
Mendes et al. 2008, 177; Sachs-Ericsson et al. 2008, 183). Gleichzeitig
dirften bis zu zwei Drittel der Personen mit Demenz im Verlauf der
Demenzerkrankung unter einem depressiven Syndrom leiden. Eine
Differentialdiagnostik ist extrem wichtig, da die Depression gut auf
eine medikamentose Therapie anspricht und dadurch eine Erhéhung
der Lebensqualitat erreicht werden kann.
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Mit der Verschlechterung der Gedachtnisleistungen gehen oft Antriebs-
losigkeit, Aufmerksamkeitsdefizite oder Interesselosigkeit einher.

Die Alzheimer-Demenz bleibt oft lange unbemerkt und dadurch unbe-
handelt. Die Patienten versuchen so lange wie mdglich, ihre beginnenden
Defizite zu kompensieren (Fassade). Sie entwickeln oft Riickzugstenden-
zen und depressive Symptome, um diese beginnenden, zunehmenden
Beeintrachtigungen zu verbergen. Die Diagnose wird im Durchschnitt erst
vier Jahre nach dem Auftreten der ersten Symptome gestellt. Die Durch-
schnittsdauer einer Alzheimer-Demenz liegt bei neun Jahren.

Die moderne Demenzdiagnostik umfasst medizinische Untersuchungen
und eine ausfiihrliche, psychologische Testung. Bei der Diagnosestellung
und bei der Differentialdiagnosestellung spielen psychologische Tests und
Testbatterien eine groRe Rolle.?

Krankheitsverlauf

Obwohl die Alzheimer-Demenz eine Erkrankung des hoheren Lebens-
alters ist, beginnt der neurodegenerative Prozess wahrscheinlich schon
20 bis 30 Jahre bevor die ersten massiven Gedachtnisstérungen sichtbar
werden. Eine Abnahme der Lernfahigkeit dirfte 5 bis 7 Jahre vor der Diag-
nose auftreten (vgl. Mahlberg u. Gutzmann 2009, 15). Da es sich um eine
progrediente Erkrankung handelt, sind abrupte Verschlechterungen im
Verlauf untypisch und missen an andere Erkrankungen denken lassen.
Die Gedachtnisproblematik korreliert mit dem fortschreitenden Verlust
von Nervenzellen und Synapsen.

Die Alzheimer Demenz wird in drei Stadien eingeteilt:

e dieleichte Demenz, die in der Regel 2-3 Jahre andauert

e die mittlere Demenz, die in der Regel 5-7 Jahre umfasst

e die meist zu Bettlagerigkeit fihrende schwere Demenz

Der Tod erfolgt nicht unmittelbar aufgrund der Demenz, sondern haufig
durch eine sekundare Infektion wie Pneumonie, durch Komplikation einer
kardiovaskularen Erkrankung oder durch eine Sturzverletzung.

Die Symptome der Demenz, die erst nach einer weitgehenden Zerstorung
verschiedener Gehirnbereiche klinisch manifest werden, kénnen in drei
grolRen Storungsgruppen dargestellt werden:

1 Wirgehenhier weder auf die moderne Diagnosestellung noch auf die Testverfahren naher ein, da
sie nicht zur Kernaufgabe dieses Buches gehoren (vgl. zu diesem Thema etwa Mahlberg u. Gutz-
mann 2009).
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Somatische Stérungen

Bekannte Begleitsymptome von Demenz sind Appetitlosigkeit und Mal-
nutrition, Inkontinenz und Stérungen des Wasser- und Elektrolythaus-
halts.

Ein moglicher Grund unter vielen fiir die Appetitlosigkeit kdnnte sein, dass
die Riechschwelle, die Duftidentifikation und das Riechgedachtnis bei Alz-
heimer-Demenz, im Vergleich zur normalen Abnahme im Alter, stark sinkt.
Die Grunde dafir dirften in einer Stérung des olfaktorischen Informa-
tionsprozesses in den limbischen Strukturen liegen. Das Problem im Alltag
ist,dasswenn eine Person nichtriechen kannund moglicherweise schlecht
sieht, sie kein Interesse an der Nahrungsaufnahme zeigt. Die Pflegenden
bemihen sich, versuchen basal zu stimulieren, aber ohne Erfolg — die Be-
mihungen werden nicht wahrgenommen.

Kognitive Storungen

Zuerst zeigen sich Gedachtnisstérungen mit schlechter Konzentration,
eine herabgesetzte Fahigkeit, Prioritaten zu setzen und komplexe Zusam-
menhange nachzuvollziehen, womit eine Reduktion des Urteilsvermo-
gens einher geht. Dazu kommen zeitliche und 6rtliche Orientierungspro-
bleme durch ein verandertes Zeitempfinden, Wortfindungsstérungen und
Probleme, sich neue Inhalte zu merken. Im weiteren Verlauftreten Sprach-
storungen wie zunehmende Inhaltsarmut, Unfahigkeit, Gegenstande oder
Situationen prazise zu benennen, bis hin zu Aphasie, Apraxie und Agnosie
auf.

Probleme bei der bewussten Wiedergabe von einzelnen Zellinformatio-
nen und ihrer Dendriten flihren zu einer Hirnatrophie. Schwierigkeiten,
Informationen aus dem Langzeitgedachtnis abzurufen, Zusammenhange
zwischen Ereignissen zu erfassen und exekutive Funktionseinschrankun-
gen wie Schwierigkeiten beim Einparken oder bei der Koordination von
Hand und Auge treten auf. In spateren Stadien kommt es zusatzlich zur
kognitiven Symptomatik, zu Verhaltensveranderungen und emotionalen
Stérungen als Antwort auf die existentielle Bedrohung des Selbst.

Stimmungs- und Verhaltensstorungen

Erst 80 Jahre nach der Entdeckung von Alzheimer beginnt die Wissen-
schaft sich fiir Stimmungs- und Verhaltensstérungen zu interessieren, ob-
wohl BPSD (Behavioural and Psychological Symptoms of Dementia) bei
ungefahr 80 bis 90% aller Personen mit Alzheimer-Demenz auftreten.
Diese Stimmungs- und Verhaltensstorungen tragen oft mehr zur psychi-
schen Belastung der Pflegenden bei als die kognitiven Defizite und sind
haufig der Grund fiir eine Heimaufnahme.
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Was wird unter BPSD verstanden? 1999 einigten sich — bei der Update
Consensus Conference — 660 Experten der International Psychogeriatric
Association (IPA) auf den Begriff ,Behavioural and Psychological Symp-
toms of Dementia“ (BPSD):

The term behavioral disturbances should be replaced by the term behavioral
and psychological symptoms of dementia (BPSD), defined as:

Symptoms of disturbed perception, thought content, mood or behavior that fre-
quently occur in patients with dementia. (IPA 2002, 5)

Diese Stimmungs- und Verhaltensstorungen kénnen bei allen Demenz-
formen auftreten.

Zur Pravalenz von Stimmungs- und Verhaltensstérungen im Verlauf einer
Demenz:

Apathie, etwa 76 %, eine Aktivitats- und Antriebsstorung wie Gleich-
glltigkeit, Interesselosigkeit, Initiativliosigkeit, vorzeitige Ermiidung (Fa-
tigue) und Hyperaktivitat

Zielloses Herum-Irren, ,, aberrant motor behavior”, etwa 65 %
Essstorungen (Essen von Unessbarem), 64 %

Gereizheit/Labilitat, 63 %

Agitation/Aggression, 63 %. Das Aggressionspotenzial kénnte miteiner
Storung des Serotoninwechsels verbunden sein. Aber vor allem sind
es zwischenmenschliche Missverstandnisse, Konfliktsituationen, Be-
wiltigungsstrategiedefizite, Angste durch Orientierungsstérungen
und akustische wie optische Defizite, die zu Aggression und Agitation
flhren.

Affektstérungen: Depressive Symptome, Dysphorie, bis zu 66 %, und
Euphorie, 17 %

Schlafstorungen, 54-60%, wie zum Beispiel Durchschlafstérungen
oder Beeintrachtigung der Schlaftiefe

Zirkadiane Rhythmusstorungen, bis zu 60%, wie Tagesrhythmus- und
Schlafstérungen, Tag-Nacht-Umkehr oder ,Sundowning” (voriiberge-
hende Steigerung des Antriebsniveaus und des Auftretens von sozial
unangemessenen Verhaltensweisen in den Abendstunden) sind durch
ihren zermirbenden und erschépfenden Charakter eine erhebliche
Belastung fur die Pflegenden und oft der Grund fiir eine vorzeitige In-
stitutionalisierung.

Angste und Phobien, 50-55%

Wahnsymptome, 50 %. Hierbei darf nicht vergessen werden, dass be-
reits Geflihle von Scham, Insuffizienz, Verunsicherung, Stérungen der
Kommunikation und soziale Isolation Faktoren sein konnen, die zur
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Entwicklung von Wahnsymptomen beitragen. Durch Gedachtnisliicken
ist die Person mit Demenz immer weniger imstande, die Vielfalt der
Wahrnehmungen zu verarbeiten. Dadurch kommt es immer wieder zu
Verzerrungen des Erlebten und des Empfundenen, zum Beispiel bei
der Korperpflege.

e Enthemmung,30%

e Akustische und optische Halluzination, 28 %. Die visuellen Halluzina-
tionen finden zuerst oft nur im Zwielicht der Dammerung statt. Im Ver-
lauf der Erkrankung kdnnen sie von sehr viel Angst begleitet sein und
Aggressionen auslésen, wenn Pflegende sich ndhern.

¢ Verkennungen im Sinne von Fehlinterpretation, 25 %. Sie treten eher
im mittleren bis spaten Stadium der Demenz auf.

* Motorische Unruhe wie Agitation und ,Wandering”, Umher-Irren oder
standiges Suchen aufgrund von 6rtlicher Orientierungslosigkeit, Schrei-
en, Enthemmungsphanomene mit und ohne Stérung der Impulskont-
rolle

e Hortenund,Verstecken”, das nie ein bewusstes, bosartiges Verstecken
ist.

e Veranderungen” in der Persdnlichkeit wie Verflachung der Affekte
oder Storung des Sozialverhaltens.

(Vgl. Mirakhur et al. 2004, 1035; Rao et al. 2008, 199)

Die Stimmungs- und Verhaltensstérungen werden oft ausgelst durch pe-
ristatische Bedingungen, die nicht den Erfordernissen der Demenz ange-
passt sind. Personen mit Demenz sind und bleiben soziale Wesen. |hr Ver-
halten im Rahmen eines komplexen Prozesses versucht eine gemeinsame
Wirklichkeit zu erzeugen, wo ein soziales Miteinander moglich ist. Die An-
passungsfahigkeit einer Person wird mit fortschreitender Demenz gerin-
ger, ihre Sprach- und Kulturressourcen versagen Stick fur Stlck. Eine ge-
meinsame Wirklichkeit kann nicht mehr entstehen oder verstanden
werden. Die Reihenfolge der zwischenmenschlichen Handlungen wird
aufgrund von Gedachtnisliicken durcheinander gebracht.

Daraus kann nur eine Konsequenz gezogen werden: Die Umwelt muss sich
auf die Bedirfnisse der Person mit Demenz einstellen und nicht umge-
kehrt. Geschieht dies nicht, dann treten Verhaltens-,Stoérungen” auf als
Ausdruck von Angst und Unsicherheit, als Reaktion auf die Fremdbestim-
mung und Abhangigkeit.

Fast alle Personen mit Demenz (97 %) weisen mindestens eine Stim-

mungs- und Verhaltensstorung auf (vgl. Benoit et al. 2008, 409). Die Apa-
thie geht mit groReren Einbriichen von kognitiven und alltagsbezogenen
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Funktionen einher (vgl. Benoit et al. 2008, 409). Sie war darlber hinaus
Uber einen Beobachtungsraum von flinf Jahren das Symptom mit dem
hochsten Schweregrad (vgl. Steinberg et al. 2008, 170). Das besondere
Problem bei der Apathie ist, dass sie nicht wahrgenommen wird, da Pas-
sivitat nicht als herausforderndes Verhalten verstanden wird. Dartiber
hinaus ist bis heute noch nicht klar, ob Apathie ein ,abnormales” Verhal-
tensmuster der Demenz oder ein bedirfnisorientiertes Verhalten dar-
stellt.

Was wird genau unter Verkennungen verstanden? Hier handelt es sich um
verschiedene Syndrome, die durch Fehlidentifikationen von Situationen
und Personen charakterisiert sind:

* Phantom-boarder-Syndrom ist die bildhafte Vorstellung, andere Per-
sonen seien im selben Haus.

e Naomi Feil spricht in der Validation® von Fahrkarten in die Vergangen-
heit, Mediziner sprechen vom TV-Design-Syndrom. Hierbei handelt es
sich um Wahrnehmungen von Ereignissen oder Personen im Fernse-
hen, die als real existierend und als gegenwartig geschehend empfun-
den werden. René van Neer fragt sich,

ob es der Miihe wert ist, in Erfahrung zu bringen, »ob die Traumheit? mit der
Wirklichkeit Gibereinstimmt. Es scheint, als traume ich unablassig. Das ist lastig,
dennich weil nicht mehr, was wirklich passiert ist«. (Braam 2007, 101)

Diese Erfahrung kann mit sehr viel Angst verbunden sein, wie folgen-
des Beispiel zeigt: Frau Maier, die aus einem Uberflutungsgebiet
stammt, sieht im Fernsehen einen Bericht tiber die Uberschwemmun-
gen auf den Philippinen. Sie glaubt aber, dass das Wasser gleich zu ihrer
Tur herein stromen wird, steht auf, packt ihre Nachbarin Frau Mller
und meint: ,Ich muss um mein Leben rennen”. Sie reagiert ungehal-
ten, als eine Pflegeperson Frau Miiller von Frau Maiers Hand befreit.
Was ist passiert? Frau Maier war jahrelang von ihren Eltern gepragt
worden: ,Wenn die Flut kommt, bist du fir dich und deine kleine
Schwester verantwortlich.” Frau Maier hatte gerade ein TV-Design-
Syndrom und augenblicklich wurde die Uberschwemmungim Fernsehen
flir sie Realitat. Sie musste laufen und vor allem ihre kleine Schwester
retten. Damals flhlte sie sich einer groRen Verantwortung verpflich-
tet, dieihre ganze Energie in Anspruch nahm. Nun stellt sich ihr jemand
in den Weg und versucht sie daran zu hindern.

2 Die kursiv gesetzten Worter sind Wortkreationen von René van Neer.
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