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Palliative care can take place in any setting and has been defined as:

the total care of patients whose disease is not responsive to curative treatment.
Control of pain, of other symptoms, and of psychological, social and spiritual
problems is paramount. The goal of palliative care is achievement of the

best quality of life for patients and their families. Palliative care is concerned
both with patients and their families and with the enhancement of quality

of life from an early stage in a life-threatening illness.

What are the palliative care needs of older people and how might they be met?
WHO Regional Office for Europe’s Health Evidence Network (HEN)

August 2004, S 5

Palliative Care, so der englische Ausdruck, hat gemaf} der Definition
der Weltgesundheitsorganisation WHO zum Ziel, dem Patienten eine
moglichst gute Lebensqualitdt bei fortschreitenden, unheilbaren Er-
krankungen bis zum Tod zu ermoglichen. Dabei soll Leiden optimal ge-
lindert, ein Sterben in Wirde ermdoglicht werden und es sollen, entspre-
chend den Winschen des Patienten, auch soziale, seelisch-geistige und
religios-spirituelle Aspekte bertcksichtigt werden.

Fur das Palliativzentrum in St. Gallen kann Palliative Care auf Deutsch
am ehesten mit ,integrativer Behandlung und Betreuung bei schwerer
Erkrankung am Lebensende” Ubersetzt werden.

Eine der wichtigsten Besonderheiten des geriatrischen Patienten ist die
Multimorbiditat.

sDarunter verstehen wir das gleichzeitige Vorhandensein mehrerer
signifikanter Erkrankungen, wobei die Multimorbiditdt sich nicht nur
auf somatische, sondern auch auf psychische und psychosoziale
Krankheiten bezieht.” (B6hmer 2007, S 6).

Beide Definitionen fuhren zu der Frage: Wie kdnnte Palliative Care in der
Behandlung und Betreuung von hochbetagten multimorbiden Personen
mit Demenz aussehen? Eine grundlegende Antwort ist, dass dies nur in-
terdisziplinar und in Zusammenarbeit mit den betroffenen Menschen
und ihren Familien zu erreichen ist. Ziele dieses Buches sind einerseits
das Wohlbefinden der Personen mit Demenz und ihrer betreuenden An-
gehorigen so weit wie nur moglich zumindest zu erhalten, anderseits
beruflich engagierte Personen in ihrem Umgang mit hochbetagten mul-
timorbiden Patienten zu unterstutzen.




Pflege heif3t:
Dem anderen das Gesicht zuwenden.
(Juchli 71994, S 74)

. 1. Definitionen

Die Teilbereiche von Palliative Care, geriatrische palliative Medizin und
palliative Pflege, setzen lindernde MaBnahmen ein, die gegen einzelne
Symptome, aber nicht gegen die Ursache der Krankheit selbst wirken.
Ziel ist es, den hochbetagten multimorbiden geriatrischen Patienten
eine moglichst gute Lebensqualitat bis zum Tod zu ermoglichen.

Was steht hinter der demografischen Entwicklung der erhohten Lebens-
erwartung?

Die Anti-Aging-Industrie, die den Menschen verpflichtet,

ein ,erfolgreiches Altern® zu erreichen,

die angebotenen Mafinahmen, ,um jung und fit* zu bleiben, zu
konsumieren,

die Selbststandigkeit, Alltagsaktivitaten, Selbstbestimmung,
Kontrolle und Autonomie zu erhalten.

Die Hochleistungsmedizin

muss jede Krankheit bekampfen und heilungsorientiert denken,

verlangert das Leben, wodurch die letzten Lebenswochen die
teuersten sind. Warum eigentlich? Die Mediziner mochten oft den
Beginn des Lebensendes nicht wahrhaben. 20 bis 25 % der Tu-
morpatienten bekommen noch in den letzten zwei Lebenswo-
chen eine Chemotherapie,

verschiebt die Grenze der Moglichkeiten. ,Was kann getan wer-
den® deckt sich mit ,Was soll getan werden®,

verlangt mehr und mehr Untersuchungen, die zu immer mehr
medizinischen Diagnosen fuhren. Sind sie aber auch alle be-
handlungsbedurftig?

Was sind aber die Folgen der Hochleistungsmedizin?

Hochbetagte multimorbide Patienten werden mit 10, 15 medizini-
schen Diagnosen entlassen. Keine dieser medizinischen Diagnosen
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erklart aber, warum dieser hochbetagte multimorbide Patient in eine
Langzeiteinrichtung eintreten soll.

e Es gibt eine Verschiebung der Todesursachen vom plotzlichen Tod
hin zum langsamen Tod.

e Jede Fachrichtung in der Medizin hat ihre Guidelines-basierten Akti-
vitaten, die bei hochbetagten multimorbiden Patienten oft zu unno-
tigen, belastenden Maf3nahmen fuhren.

e Sie hat auch 6konomische Folgen: Die leistungsorientierte Diagnose
fuhrt zum Drehtureffekt. Der hochbetagte multimorbide Patient soll
die kurzest mogliche Krankenhausaufenthaltsdauer aufweisen. Er
wird oft ohne Entlassungsmanagement entlassen. Die Kontinuitat
der Pflege und Betreuung ist damit nicht gewahrleistet.

e Verweigert der hochbetagte multimorbide Mensch zum Beispiel eine
Operation, hat er keine Berechtigung mehr, im Krankenhaus zu blei-
ben und wird entlassen. Meiner Meinung nach kann man hier nicht
von Wahlmoglichkeiten sprechen bzw. wo bleibt dann das Recht auf
Selbstbestimmung des hochbetagten multimorbiden Patienten?

Die Hochleitungsmedizin in der Geriatrie erfordert den bewussten Ein-
satz von Abklarung und Therapie: Was bringt die Untersuchung und far
wen im Sinne der Angemessenheit, der Sinnhaftigkeit? Hier setzt die
geriatrische Palliative Care ein.

Die palliative Therapie ist in fast allen Gebieten der Geriatrie, von den
Infektionskrankheiten abgesehen, das Ubliche Therapieziel. Weder Hy-
pertonie noch Diabetes mellitus noch Rheumatismus sind heilbar. Sie
konnen aber durch adaquate Therapien langfristig kontrolliert werden.
Die Geriatrie ist ein Lebenskontinuum mit vielen Uberschneidungen
zwischen Cure (kausale Therapie, Rehabilitation) und Care (palliative
Betreuung). Oft laufen beide parallel. Im Lauf der letzen Lebensphase
kommt es oft zu einem kritischen Punkt der Entscheidungsfindung:
Sollte man noch eine kurative Strategie starten? Ja/Nein. Hier beginnt
bei einem Nein eindeutig die End-of-life Care als Teil der Palliative Care.

Eine geriatrische palliative Therapie kann fur den hochbetagten multi-
morbiden Menschen existenziell eine der Heilung vergleichbare Le-
bensqualitat bedeuten.

Besonders in der geriatrischen palliativen Betreuung muss uns bewusst
werden, dass der Palliative-Care-Bedarf von Migranten in Zukunft stark
zunehmen wird (31 % der Wiener sind 2007 Migranten; Statistik
Austria) Es ist heute wie auch in Zukunft eine kultursensible geriatri-
sche Palliativpflege gefragt, die sowohl die kulturellen, spirituellen, so-
zialen und biografischen Bedurfnisse als auch die Ressourcen auslan-
discher hochbetagter multimorbider Mitbdrger mit und ohne Demenz
angemessen berlcksichtigt. Das geriatrische Behandlungs- und Be-
treuungsteam muss lernen, familidre Unterstitzungspotenziale recht-
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zeitig wahrzunehmen und zu fordern, damit sprachliche und kulturelle
Barrieren so gering wie moglich gehalten werden. Die Pflegeschulen
mussen auch muslimische Migrantinnen, die z.B. ein Kopftuch tragen,
bewusst anwerben. Nur so konnen wir unser Leistungsangebot in der
geriatrischen Pflege auch in Zukunft gewahrleisten. Nur so kann geriat-
rische Pflege, insbesondere geriatrische palliative Pflege, die individuel-
len Bedurfnisse, Wunsche, Verhaltensweisen und Ressourcen von
hochbetagten multimorbiden Migranten mit und ohne Demenz starker
und effektiver berlcksichtigen. Die Pflegepersonen sollen offen sein
z.B. fur die Besonderheiten in der Pflege von muslimischen hochbetag-
ten multimorbiden Patienten, etc. Sind Pflegepersonen im geriatrischen
Palliativbereich bereit, sich mit Ess- und Lebensgewohnheiten, mit
religiosen Brauchen und Ritualen von hochbetagten multimorbiden
Migranten mit Demenz auseinanderzusetzen? Ich hoffe: ja. Es wird eine
der grof3iten Herausforderung der ndchsten Jahrzehnte sein.

In diesem Buch wird von Palliative Care in der letzten ,Lebens-
Sterbens-Phase” einer hochbetagten chronisch multimorbiden Person
mit Demenz gesprochen.

. 2. Grundiiberlegungen

Die verschiedenen geriatrischen palliativen Mafinahmen muissen immer
in einem geriatrischen Gesamttherapiekonzept eingebunden sein. Die
Behandlungsziele missen mit der hochbetagten multimorbiden Person
mit Demenz auf ihren Wunsch hin und mit allen am Behandlungskon-
zept Beteiligten gemeinsam besprochen, akkordiert und festgelegt
werden. Die Einbeziehung der Vertrauenspersonen der Person mit De-
menz darf nur stattfinden, wenn diese hierfur ihr Einverstandnis gibt.
Nicht vertretbar ist jedenfalls der Weg, zuerst mit den Angehorigen die
Behandlungsziele zu fixieren und erst danach auch mit der Person mit
Demenz (oder gar die Person mit Demenz Uberhaupt nicht einzubinden).
Das gesamte geriatrische therapeutische Team soll sich eine Meinung
bilden, miteinander ein Konzept ausarbeiten und dieses dann einheit-
lich der hochbetagten multimorbiden Person mit Demenz und ihrer Ver-
trauensperson gegenuber vertreten. Verschiedene Ansatze, Standpunk-
te, Meinungen verwirren und beangstigen nur. Das Arbeiten in einem
geriatrischen Palliativteam verlangt viel Teamgeist, Bereitschaft zur
Kommunikation und Kooperation.

Bevor man eine Therapiemethode vorschlagt, soll immer zuerst Uber-
pruft werden, ob die Therapie Uberhaupt fur diese hochbetagte multi-
morbide Person mit Demenz in dieser Situation und in diesem Kontext
infrage kommt:
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e Erlaubt ihr Allgemeinzustand eine palliative Strahlentherapie, Chi-
rurgie, etc.?

e Was sind fur diese hochbetagte multimorbide Person mit Demenz
die Nutzen/Vorteile, aber auch die Risiken/Nachteile und Nebenwir-
kungen dieser Therapie: Nutzen-Risiko-Analyse?

e Gibt es eine andere Therapiemethode, die moglicherweise genauso
viel Nutzen fur diese hochbetagte multimorbide Person mit Demenz
bringt bei weniger Lebensqualitatsverlust?

e Wieistdie Ausgangslage?

— Biologische Eigenschaften, Anzahl der chronischen Erkrankun-
gen: Herz-, Nieren-, Leberinsuffizienz, degenerative Erkrankun-
gen des Stutz- und Bewegungsapparates, Diabetes mellitus,
Parkinson, Demenz, Kachexie, Depression, Dekubitus, Ulcus cru-
ris, etc.

— Was bedeuten die Multimorbiditatsbeschwerden fur die hochbe-
tagte multimorbide Person mit Demenz? Einsamkeit, Isolation,
Verluste, Inkontinenz, ,Total Pain“, Blindheit, Taubheit, Schwin-
del

Erst wenn all diese Fragen beantwortet sind, kann ein geriatrisches Ge-
samtbetreuungs- und Behandlungskonzept erstellt werden. Erst wenn
das Therapieangebot begriindbar und sinnvoll erscheint, kann Uber die
Therapiemethode mit dem Patienten gesprochen werden.

Diese Beurteilung von Therapiemaf3inahmen soll immer sehr kritisch er-
folgen. Es bleibt eine Entscheidung im Einzelfall, die immer wieder re-
flektiert werden muss. Was heute gilt, muss in zwei Monaten nicht mehr
gelten. Aber wer soll die Verantwortung fur diese Entscheidungen uber-
nehmen: der Patient als autonom handelnde Person; die Angehorigen
des Patienten; die Tragerorganisationen; die Politik mittels Gesetze; die
Gesellschaft? Die Tragerorganisationen mussen sich die Frage stellen,
woflr sie stehen und die Gesellschaft, welchen Platz sie Personen mit
Demenz einraumen mochte: Sollen sie als Teilhaber der Gesellschaft
oder als Aussatzige betrachtet werden?



Ja, Personen mit Demenz sind palliativbedurftig. Die von der WHO vor-
gegebenen Kriterien fur Palliative Care sind:

Progrediente nicht heilbare chronische Erkrankung: Es kommt nur
selten vor, dass eine Person ausschliefilich an Demenz leidet. Sie ist
multimorbid. Dies bedeutet, die Person hat nicht nur eine chronische
Krankheit, sondern es sind gleichzeitig mehrere, nicht heilbare,
chronische Erkrankungen vorhanden. Dies ist ein wesentliches Cha-
rakteristikum vieler geriatrischer Patienten.

Begrenzte Lebenserwartung: Viele Personen mit Demenz sind hoch-
betagt. Aus diesem Grund ist ihre Lebenserwartung begrenzt. Sie
haben die letzte Lebensphase angetreten. Wie lang diese dauern
wird, kdnnen wir im Voraus nicht wissen. Die Todesnahe ist ein Fak-
tum in der Geriatrie. Das Sterben ist ein naturlicher Teil des Lebens
- und so soll es auch als Bestandteil eines normalen Angebots fur
hochbetagte multimorbide Personen mit Demenz einen Platz ohne
Tabus im Gesundheitssystem haben. Der Tod als Teil des Lebens soll
akzeptiert werden, wenn er da ist. Gleichzeitig sind Sterbende Le-
bende, die ein Recht auf Wirde, Respekt, Empathie, Autonomie,
Selbstbestimmung und Lebensqualitat haben.

Kurative MafBnahmen sind oft nicht mehr maoglich oder sinnvoll
(Demenz, Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Diabetesfolgen, Abnit-
zungserkrankungen im Stutz-Bewegungsapparat, arterielle Durch-
blutungsstorungen, Erkrankungen des Hormonhaushalts, des Ner-
vensystems, etc.). Die Therapie der Einzelerkrankungen verlangt,
dass die Folgen fur die anderen Erkrankungen beurteilt werden und
eine fundierte Prioritatenaufstellung stattfindet.

Zwei zentrale Momente der Palliative Care sind

Lebensqualitat hat Prioritat vor Lebensquantitat: Das Ziel, das an-
gepeilt werden soll, ist hier eine Optimierung der selbst definierten
Lebensqualitat und nicht wie bei jungeren Patienten die Heilung, die
Wiedererlangung der Normalitat der Alltagsfunktionen oder die Wie-
dereingliederung in die Arbeitswelt.

Schmerz ist das, was der Patient verbal oder nonverbal ausdrickt
und existiert jedes Mal, wenn er es ausdruckt, egal wie jung oder wie
alt der Patient ist.

Selbstverstandlich werden Uberall hochbetagte multimorbide Patienten
sehr kompetent und umfassend betreut. Nimmt allerdings die Anzahl
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und Starke der einzelnen Probleme zu, dann Ubersteigt dies oft die
Moglichkeiten der zustandigen Fachpersonen. Das zarte Mobile der
Multimorbiditat bei hochbetagten Patienten ist sehr labil, kommt eine
Demenzerkrankung hinzu, ist das Betreuungsteam oft Uberfordert.
Hochbetagte multimorbide Patienten mit und ohne Demenz passen
nicht in die Welt der modernen Medizin mit ihrem Machbarkeitsan-
spruch. Die Behandlungs- und Betreuungsqualitat in der Geriatrie liegt
in dem Unterschied zwischen den zwei Perspektiven: ,Was kann aus
medizinischer und pflegerischer Sicht getan werden? und ,Was soll ge-
tan werden?”. Dieser Unterschied verlangt vom Behandlungs- und Be-
treuungsteam einen ethischen Prozess der Auseinandersetzung mit
Fragen wie:

e Was sind die Ziele, Winsche, Ressourcen, Fahigkeiten, Fertigkeiten,
Gefuhle, Bedurfnisse, Einstellungen des Patienten und was weif3 er?

e Wer ist betroffen von der Situation? Die Betroffenen mussen in den
ethischen Prozess einbezogen werden. Von welcher Art ist die Be-
troffenheit?

e Was sind die Ziele des Teams? Ist-Zustands-/Soll-Zustandsbe-
wertung

e Nach welchen Prinzipien wollen wir arbeiten und entscheiden?
Wer ist kompetent? Andreas Heller (2008) meint, Ethik braucht ,die
Kompetenz geteilter Inkompetenz®. Was will er damit sagen? Eine
Person allein kann nie den Blick Uber die gesamte Situation haben.
Es bedarf des Austausches mit Anderen. Ein ethischer Entschei-
dungsfindungsprozess fangt an, weil eine Person oder mehrere sich
unsicher fuhlen, weil sie nicht wissen, wie sie jetzt handeln sollen.
Wie soll es weitergehen? Wirde alles klar und eindeutig sein, wirde
sich die Person kompetent und sicher in ihrem Handeln fuhlen.

~Palliare” heif3t, den Mantel um jemanden legen. Solch ein Mantel hat
aber nur Sinn, wenn er einerseits den Bedlrfnissen der Betroffenen,
hier der hochbetagten multimorbiden Person mit Demenz, entspricht
und andererseits sich an dem Ort entfaltet, wo die Betroffenen leben
und sterben. Das Ziel eines interdisziplinaren Behandlungs- und Be-
treuungsteams muss sein, mit Fachwissen, menschlichen Kompeten-
zen und Konnen diesen ,Mantel” zu bilden. Palliative Care ist ein fester
Bestandteil der Geriatrie, so wie die Rehabilitation und die kurative The-
rapie. Palliative Care setzt man oft auch in Erganzung zu kurativen
Mafinahmen ein. In der Geriatrie kann es nur ,cure and care“ heifen
und nicht ,cure or care” und Palliative Care ist mehr als nur End-of-life-
Care. Dies erfordert eine bestmaogliche organisatorische Vernetzung
und die Unterstutzung der Angehorigen. Palliative Care bei hochbetag-
ten multimorbiden Patienten mit oder ohne Demenz ist nicht allein eine
Sterbebegleitungshilfe, sondern eigentlich viel mehr eine Lebenshilfe in
solch schwierigen Situationen. Und es geht nicht so sehr um das Ster-
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ben selbst, als vielmehr um die Phase vor dem Sterben. Letztere um-
fasst auch den Support in der Trauerphase, die fur Angehorige von Per-
sonen mit Demenz sehr lang dauern kann. Die Demenzerkrankung fuhrt
Stuck fur Stuck zu einer Veranderung der erlebten Wahrnehmung der
Person mit Demenz.

Als theoretische Grundlage von Palliative Care gilt das bio-psycho-
soziale und spirituelle Modell. Alle diese Aspekte sollen ihren Platz in
einer interdisziplinaren, ganzheitlichen Betrachtungs-, Betreuungs-
und Behandlungsweise von hochbetagten multimorbiden Personen mit
Demenz finden. Dies wirde bedeuten, dass jede Person mit Demenz
das Recht auf ein an individuellen Zielsetzungen orientiertes, wurdevol-
les und moglichst leidloses Lebensende hat, das sie im Kreise ihrer Be-
zugspersonen verbringen kann. Jeder hochbetagten multimorbiden
Person mit und ohne Demenz, die Palliative Care braucht, soll Palliative
Care als Option mit entsprechenden Strukturen in der letzten Lebens-
phase zur Verflgung stehen. Der frihzeitige Einbezug von Palliative
Care erlaubt eine bessere Vorausplanung unter Berucksichtigung der
individuellen Ziele der Personen mit Demenz und die Erhaltung ihrer
bestmoglichen Lebensqualitat. Palliative Care als Teil der Geriatrie er-
laubt auch den Angehdrigen, die eigenen Krafte einzuteilen und fruhzei-
tig Unterstltzung zu organisieren. Palliative Care muss deshalb be-
kannt, akzeptiert und als Regelangebot der Geriatrie im vorhandenen
Gesundheitswesen finanziert werden.

Der Mensch besteht nicht nur aus verschiedenen Funktionsebenen und
Teilen. Die hochbetagte multimorbide Person mit Demenz ist mehr als
die Summe von einzelnen Organstorungen, sie ist selbst Teil eines
Systems. Der Paradigmenwechsel von der biomechanischen zur bio-
psycho-sozialen und spirituellen Medizin und Pflege ist zwingend not-
wendig. Da Palliative Care sowohl korperliche wie psychische, soziale
und spirituelle Aspekte bericksichtigt, ist die Kooperation von Pflege,
Medizin, Psychologie, Seelsorge und anderen Fachdisziplinen unent-
behrlich. Die Anzahl und Art der Probleme, die individuellen Prioritaten,
Wilnsche, Wertskalen und die Beeinflussbarkeit konnen nur aus einer
ganzheitlichen Betrachtungsweise erfasst, behandelt und beurteilt
werden. Es ist sehr wichtig, die gesunden Korperfunktionen der Person
als Ressourcen wahrzunehmen und sie in die weitere Planung mit ein-
zubeziehen. Das Auffinden dieser Ressourcen muss als Grundlage fur
die weitere Entscheidungsfindung dienen. Dabei gestaltet das Behand-
lungs- und Betreuungsteam auch den Raum fur das Reden Uber das
Sterben und den Tod, fur Erinnerungen und ,Aufrdumarbeiten®. Aber die
hochbetagte multimorbide Person mit Demenz entscheidet, wann, wie,
wo und wieviel sie davon Gebrauch machen will.
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By 2025 one million people in the UK will have dementia
Dementia costs the UK £ 17 billion per year
Dementia UK The Full Report 2007

Das Wort Demenz kommt von ,,de mens®, was so viel bedeutet wie ,ohne
Geist”.

. 1. Epidemiologie

Die Haufigkeit der Demenz (nicht als eine spezielle Krankheit, sondern
als ein Syndrom, eine Reihe von Symptomen, die von mehreren Gehirn-
erkrankungen verursacht werden konnen) steigt mit zunehmendem Al-
ter. Das Alter ist sozusagen der wichtigste Risikofaktor, der zu Demenz
fuhren kann. Aufgrund der noch uneinheitlichen Anwendung der dia-
gnostischen Kriterien fehlen exakte Inzidenz- und Pravalenzraten.

Bei etwa funf Prozent der Uber 65-jahrigen findet sich eine Demenz, bei
den Uber 90-jahrigen sind es ca. 30 %. Diese Tatsache kann auch an-
ders — optimistischer — betrachtet werden: Zwei Drittel der Menschen,
die dieses hohe Alter erreichen, sind von Demenz nicht betroffen. Trotz-
dem wird die Gesamtzahl der von Demenz Betroffenen ansteigen. Es
werden hauptsachlich alleinstehende Frauen sein, deren soziale Be-
treuung rein quantitativ eine noch nie da gewesene Aufgabe und Belas-
tung fur die Gesellschaft darstellen wird. In diesem Zusammenhang
muss bedacht werden, dass schon jetzt die Halfte der pflegenden An-
gehorigen mehr als 65 Jahre alt ist und selbst an einer Krankheit leidet.
Nur etwa 20-30 % der Demenzkranken sind in institutioneller Be-
treuung. Aber 60 bis 70 % der Heimbewohner haben Demenz (BMFSFJ
2002). Die Demenz im fortgeschrittenen Stadium, besonders wenn die
Person mit Demenz Stuhl- und Harninkontinenz hat, scheint ein Haupt-
grund fur den Heimeintritt zu sein.

Die Grinde fur die Heimaufnahme in Osterreich sind Demenzen (48 %,
eher hoher), Insult (16 %) und Oberschenkelhalsfraktur (11 %). Immer
deutlicher zeichnet sich ab, dass Demenzen hauptverantwortlich far
den Pflegebedarf im Alter sind. Dies bedeutet auch, dass Demenzen Ur-
sache fur den grof3ten Zeitaufwand fur Pflegepersonen und die grofite
psychische Belastung sind.
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Die eventuell behandelbaren Ursachen der Demenz machen lediglich
5% aller Demenzerkrankungen aus. Der Uberwiegende Teil der De-
menzerkrankungen ist hingegen durch ein langsames Fortschreiten der
Symptome gekennzeichnet. Diese Entwicklung lasst sich derzeit noch
nicht aufhalten. Eine Korrektur des negativen Altersbildes ist insofern
notwendig, als die psychologische Grundlagenforschung nachweisen
konnte, dass unter bestimmten Bedingungen (durch Entwicklung von
Fahigkeiten und Fertigkeiten und lebenslanges Training derselben,
durch Anregungen und eine stimulierende Umwelt) Altern nicht den Ver-
lust von Fahigkeiten bedeuten muss.

. 2. Klassifikation und Begriffsklarung

Die derzeit gebrauchlichen Klassifikationssysteme sind:

e DSM-IV, herausgegeben (1996) von der American Psychiatric Asso-
ciation unter dem Kapitel ,,Delir, Demenz, amnestische und andere
kognitive Storungen®.

e |CD-10, herausgegeben von der Weltgesundheitsorganisation (WHO),
Kapitel FOO-FO9 ,organische einschlieBBlich symptomatischen psy-
chischen Storungen®. Dieses Klassifikationssystem dient als Ver-
rechnungssystem fir die Krankenkassen in Osterreich.

Die WHO unterscheidet zwischen Beeintrachtigung (,impairment”), Be-
hinderung (,disability”) und Handikap (,handicap®). Weiters unterteilt
die WHO in ICD-10 vier Gruppen von Demenz:

e FO: organische, einschlief3lich symptomatischer, psychischer Sto-
rungen, unter anderem zahlt dazu die Demenz bei Alzheimer-Krank-
heit

e FO01:dievaskulare Demenz

e F02: Demenz bei sonstigen, anderorts klassifizierten Krankheiten

e FO03: nicht naher bezeichnete Demenz (WHO 2000).

Die Demenzen unterteilen sich in primar degenerative Demenzen:

50 % Demenz vom Alzheimer-Typ

15 % reine vaskulare Demenz

15 % gemischte Formen wie Alzheimer und vaskulare Demenz

10 % Lewy-Body-Demenz

Rest 10 %: Parkinson-Demenz, Frontotemporale Demenz (Morbus
Pick); Demenz bei Chorea Huntington und Creutzfeld-Jakob-Krank-
heit.
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und in sekundére (symptomatische) Demenzen:

e Metabolische Storungen oder Endokrinopathien wie zum Beispiel
Schilddrisenunterfunktion

Chronische Intoxikationen

Infektionen wie Lues oder HIV

Vaskulare Erkrankungen wie Morbus Biswanger, Riesenzellarteriitis
Vitaminmangelerkrankungen wie perniziose Anamie oder Folsaure-
mangel

Elektrolytstorungen

Hirntumore und Enzephalitis

Normaldruckhydrozephalus

MedikamentenUberdosierung

Eine weitere Unterscheidung wird gemacht:

e Die prasenilen Demenzen treten vor einem Alter von 65 Jahren auf.
e Diesenilen Demenzen treten ab einem Alter von 65 Jahren auf.

. 3. Demenz aus medizinischer Sicht

Es gibt mindestens 50 verschiedene Formen von Demenzerkrankungen.

Die Demenz ist ein Syndrom, das progressiv verlauft und durch vielfa-
che Storungen der hoheren Gehirnfunktionen wie Rechnen, Sprechen
und Denken gekennzeichnet ist.

~Dementia is a clinical diagnosis, the core description of which is ‘the
acquired global impairment of cognition which has significant effects
on occupational, social and functional ability’. It includes impair-
ments in capacity to solve problems of day-to-day living, perceptual
skills, language and communication and frequently involves distur-
bances of emotional reactions. It occurs in the absence of gross
clouding of consciousness which is usually associated with acute
confusional states, such as delirium. Although cognitive decline is in-
evitable, the rate of progression is unpredictable and very much de-
pendent on the type of dementia (for example, dementia with Lewy
bodies runs a fluctuating course, Alzheimer’s disease is associated
with a progressive relentless decline while vascular dementia is asso-
ciated with a stepwise decline). Depending on the degree of dementia,
the observed impairment is variable, ranging from relatively isolated
cognitive disturbances which may be undetectable in usual social cir-
cumstances to severe forgetfulness and global intellectual distur-
bance with loss of psychological and social functioning.” (WHO 2001,
S 46)
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Das Bewusstsein ist nicht getrubt. Vor oder gleichzeitig mit den kogniti-
ven Beeintrachtigungen (Gedachtnis, Denken, Orientierung, Verstand-
nis, Rechnen, Lernfahigkeit, Sprache, Urteilsfahigkeit) treten meist Ver-
schlechterungen der emotionalen Steuerung, des Sozialverhaltens und
der Motivation auf.

Hier sind zwei Hirnleistungen zu unterscheiden:

e Die Thymopsyche betrifft die Befindlichkeit, die Steuerung des Vege-
tativums wie der Affekte, des Antriebes, der Triebe, der Psychomoto-
rik (Mimik und Gestik).

e Die Noopsyche hat mit Bewusstsein, Orientierung, Intelligenz, Ge-
déchtnis und Denken (Geschwindigkeit, Ablauf, Konzentration) zu
tun.

Bei Demenz dekompensieren langsam aber stetig die Thymo- und die
Noopsyche. Im Gegensatz dazu dekompensiert bei Depression allmah-
lich primar die Thymopsyche. Es findet eine heftige und relativ plotzli-
che Dekompensation der Thymo- und der Noopsyche bei einem Deliri-
um statt.

. 4, Alzheimer-Demenz

Auf der ,37. Versammlung der deutschen Irrenarzte®” im November 1906
in TUbingen berichtete der deutsche Psychiater und Histopathologe
Alois Alzheimer (1864-1915) Uber ,eine eigenartige Erkrankung der
Hirnrinde® bei der Patientin ,Auguste D.“. Es war der erste dokumentier-
te Fall der Demenz, die heute Alzheimers Namen tragt.

Die Alzheimer-Demenz ist eine alterskorrelierte, progressive und neu-
rodegenerative Erkrankung mit einer Hirnatrophie (Untergang von Ner-
venzellen in Temporal- und Parietallappen und Hippokampus). Die Alz-
heimer-Demenz nimmt aufgrund der verlangerten Lebenserwartung
exponentiell zum Alter (bis zirka 80 Jahren) zu. Typisch sind eine fruhe
Schadigung cholinerger Neuronen und eine verminderte Verfugbarkeit
von Azetylcholin. Es ist die vierthaufigste Todesursache und der hau-
figste Grund fur die Entstehung von Pflegebedurftigkeit in den Indust-
rienationen. Bei dieser multifaktoriell bedingten Erkrankung handelt es
sich um eine Alterskrankheit und nicht um einen ,normalen® Alterungs-
prozess (in dem die Dekompensation der Thymo- und der Noopsyche
aufgrund von Erfahrung ausgeglichen wird). Die Alzheimer-Demenz ist
durch einen schleichenden Beginn ohne neurologische Zeichen im
Frihstadium, durch eine typische klinische Symptomatik und patholo-
gische Merkmale gekennzeichnet, wenn auch individuelle Schwankun-
gen bestehen.
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4.1 Anatomie und Physiologie des Gehirns

Das Leitsymptom einer Demenz ist die Gedachtnisstorung. Das Gehirn
hat zunehmend Probleme bei der Aufnahme, der Speicherung und dem
Abrufen von Informationen. Fur das Gedachtnis, das Bewusstsein, die
Emotionen, die Intelligenz und die Kreativitat ist das Gehirn zustandig.
Das Nervengewebe nimmt Informationen auf, verarbeitet und speichert
sie. Aber nur ein geringer Anteil der Informationen wird gespeichert. Die
rechte Gehirnhalfte ist zustandig fur Rhythmen, Musik, Dimensionen,
Farben und Wachtraume, die linke fur Logik, Sprache, Zahlen, Folge-
rungen und Linearitat.

Das Zentralnervensystem bearbeitet zwei Informationsarten: die gene-
tische und die kontinuierliche Input-Information. Die Synapsen Uber-
mitteln die Signale (Uber Botenstoffe wie z.B. Azetylcholin) und steuern
die Kodierung der Gedachtnisinhalte als Engramme (Gedachtnisspu-
ren). Die Aufklarung der pathophysiologischen Kette bzw. der chromo-
somalen und morphologischen Veranderungen ist Gegenstand der ak-
tuellen Forschung (Amyloid-Hypothese).

Im Rahmen der Amyloid-Hypothese wird davon ausgegangen, dass ein
reduzierter Azetylcholinspiegel die Spaltung des Amyloid-Prekursor-
Proteins APP (Amyloid-Vorlauferprotein, Chromosom 21) an den fal-
schen Stellen begunstigt. Diese falsche Spaltung des so genannten
Beta-A4-Proteins hat neurotoxische Wirkung und kann unter anderem
durch Mitwirkung freier Sauerstoffradikaler zu der Nervenzellenzersto-
rung fUhren. Der niedrige Azetylcholinspiegel wirkt negativ

auf das raumliche Vorstellungsvermaogen in den Scheitellappen
auf das Gedachtnis- und Sprachvermdégen in den Schlafenlappen

e und auf die Schaltstellen der Erinnerung im Nucleus basalis Mey-
nert.

Durch welche Mechanismen die Neurodegeneration stattfindet und
worin die Ursache fur die neurofibrillaren Tangles (NFT) besteht, ist
noch nicht genau geklart. Im Inneren der Nervenzellen treten Eiweif3-
verklumpungen, die intrazellularen NFT, auf. Diese zerbrechen die
Mikrotibuli. Die Mikrotibuli dienen aber dem Transport von Neuro-
transmittern vom Zellkern zu den Synapsen. Dadurch bricht die Nahr-
stoffversorgung der Nervenzellen zusammen. Die Nervenzellen sterben
ab und die Neurofibrillenbundel bleiben tbrig.

Sowohl die amyloiden Plagques als auch die neurofibrillaren Tangles
treten unabhangig voneinander bei normalem Altern auf. Die entschei-
dende und noch nicht ganz aufgeklarte Frage ist einerseits die Grenz-
ziehung zwischen normalen und pathologischen Ablagerungen und Ver-
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teilungen und anderseits, wie krankheitsspezifisch diese Tangles und
Plaques fur die Alzheimer-Demenz sind. Da die Forschung Uber die Ent-
stehung der Alzheimer-Krankheit noch voll im Gang ist, gehen die Mei-
nungen hierzu unter Neuropathologen auseinander.

Das Gedachtnis setzt sich aus vielen Subsystemen zusammen. Es gibt
kein einheitliches Klassifikationssystem, sondern mehrere: nach Dau-
erhaftigkeit (Kurzzeit, Langzeit), nach Art der Informationsverarbeitung,
z.B. autobiographisches (oder episodisches), prozedurales, semanti-
sches Gedachtnis oder Priming. Grundsatzlich wird von einer Interak-
tion von netzwerkartigen Gedachtnissystemen ausgegangen. Trotzdem
arbeiten die verschiedenen Systeme relativ unabhangig voneinander.
Ein Defizit in einem kognitiven Bereich wirkt sich nicht zwangslaufig auf
einen anderen Bereich aus.

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

der Einschatzung der eigenen Erinnerungseffizienz (Uberzeugung)
den erinnerungsbeziglichen Angsten (Aufregung)

der erinnerungsbeziglichen Haltung (Bewertung)

den erinnerungsbeziglichen sozialen Normierungen (Einschatzung)
(Mol et al. 2008)

e ciner etwaigen Depression dieser Person: Die Depression und nur
die Depression korreliert mit selbstberichteten Gedachtniseinbufien
(Mendes et al. 2008; Sachs-Ericsson et al. 2008).

4.2 Diagnostische Leitlinien

Sowohl die ICD-10 als auch das DSM-IV betrachten eine Beeintrachti-
gung der Gedachtnisleistung als Pflicht- und Hauptsymptom der Alz-
heimer-Demenz. Die Definitionen unterscheiden sich vor allem durch
die zusatzlichen kognitiven Stérungen, die fur die Diagnose notwendig
sind, und dadurch, dass ICD-10 einen Zeitrahmen fur die Beeintrachti-
gung der Gedachtnisleistung von mindestens sechs Monaten nennt.

Die Alzheimer-Demenz bleibt oft lange unbemerkt und dadurch un-
behandelt. Die Patienten versuchen solange wie moglich, ihre begin-
nenden Defizite zu kompensieren (Fassade). Sie entwickeln oft Rick-
zugstendenzen und depressive Symptome, um diese beginnenden,
zunehmenden Beeintrachtigungen zu verbergen. Die Diagnose wird im
Durchschnitt erst vier Jahre nach Auftreten der ersten Symptome ge-
stellt. Die Durchschnittsdauer einer Alzheimer-Demenz liegt bei neun
Jahren.
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Die moderne Demenzdiagnostik umfasst medizinische Untersuchungen
und eine ausfuhrliche, psychologische Testung. Bei der Diagnosestel-
lung und bei der Differentialdiagnosestellung spielen psychologische
Tests und Testbatterien eine grof3e Rolle.

Auf die moderne Diagnosestellung und auf diese Testverfahren wird
nicht weiter eingegangen, da sie nicht zur Kernaufgabe dieses Buches
gehoren.

4.3 Krankheitsverlauf

Obwohl die Alzheimer-Demenz eine Erkrankung des hoheren Lebensal-
ters ist, beginnt der Prozess der Amyloid-Proteinablagerung schon 20
bis 30 Jahre bevor die ersten massiven Gedachtnisstorungen sichtbar
werden. Es ist eine progrediente Erkrankung. Abrupte Verschlechterun-
gen im Verlauf sind untypisch und mussen an andere Erkrankungen
denken lassen. Die Gedachtnisproblematik korreliert mit dem fort-
schreitenden Verlust von Nervenzellen und Synapsen, der durch die Ei-
weif3ablagerungen hervorgerufen wird. Sowohl der Verlust von Nerven-
zellen als auch die Schrumpfung einzelner Zellen und ihrer Dendriten
flhren zu einer Hirnatrophie, besonders im Bereich des Kortex (Hirnrin-
de). Als raumliche Kompensation finden sich erweiterte Ventrikel (Hirn-
kammern) und vergréBerte Liquorrdume. Die Kernsymptomatik ist
durch Defizite in neuropsychologischen Teilleistungsbereichen gepragt.

Die Symptome der Demenz, die erst nach einer weitgehenden Zersto-
rung verschiedener Gehirnbereiche klinisch manifest werden, konnen in
drei grof3en Storungsgruppen dargestellt werden:

4.3.1 Die kognitiven Stérungen

Zuerst zeigen sich Gedachtnisstorungen mit schlechter Konzentration,
einer herabgesetzten Fahigkeit, Prioritdten zu setzen, komplexe
Zusammenhange nachzuvollziehen, wodurch eine Reduktion des Ur-
teilsvermogens stattfindet. Dazu kommen zeitliche und ortliche Orien-
tierungsprobleme durch ein verandertes Zeitempfinden, Wortfindungs-
storungen und Probleme, sich neue Inhalte zu merken. Im weiteren
Verlauf treten Sprachstorungen wie zunehmende Inhaltsarmut, Unfa-
higkeit, Gegenstande oder Situationen prazis zu benennen bis zu Apha-
sie, Apraxie und Agnosie auf.

Probleme bei der bewussten Wiedergabe von einzelnen Zellinformatio-
nen und ihrer Dendriten fUhren zu einer Hirnatrophie. Schwierigkeiten,
Informationen aus dem Langzeitgedachtnis abzurufen, Zusammenhan-
ge zwischen Ereignissen zu erfassen und exekutive Funktionsein-
schrankungen wie Schwierigkeiten beim Einparken, bei der Koordina-
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tion von Hand/Auge treten auf. In spateren Stadien kommt es zusatzlich
zur kognitiven Symptomatik, zu Verhaltensanderungen und emotiona-
len Storungen als Antwort auf die existentielle Bedrohung des Selbst.

4.3.2 Die Verhaltensst6rungen

BPSD (Behavioural and Psychological Symptoms of Dementia) treten
bei ungefahr 80 bis 90 % aller Personen mit Demenz auf. Sie sind u. a.:

o Aktivitatsstorungen wie Gleichgultigkeit, Interesselosigkeit aber ge-
nauso Hyperaktivitat

o Affektstorungen wie leichte Euphorie oder Depression
Aggressivitat, Angste und Phobien, Unausgeglichenheit

e Tagesrhythmus-Schlaf-Storungen, ,Sundowning®, Tag-Nacht-Um-
kehr

e Halluzinationen, Paranoia und Wahnvorstellungen (z.B. verlegte Ge-
genstande wurden ,gestohlen®), Panikattacken oft aufgrund von
Fehlidentifikation von Situationen und Personen (TV-Sign; Mirror-
Sign, Capgas-Syndrom, Phantom-Border-Syndrom)

e motorische Unruhe wie Agitation und ,Wandering“, Umherirren oder
standiges Suchen aufgrund von ortlicher Orientierungslosigkeit,
Schreien, Enthemmungsphanomene mit und ohne Stérung der Im-
pulskontrolle

e Horten und ,Verstecken®, das nie ein bewusstes, bosartiges Ver-
stecken sein kann

Fast alle (97 %) Personen mit Demenz weisen mindestens ein neuro-
psychiatrisches Symptom auf (Apathie, Angst, Depression, Irritierbar-
keit, Schlafstorung, etc.). Apathie weist bei Menschen mit Demenz ei-
nen hohen Verbreitungsgrad auf (40-50 %) und geht mit gréBeren
Einbrichen in kognitiven und alltagsbezogenen Funktionen einher (Be-
noit et al. 2008). Die Apathie war Uber einen 5-Jahres-Beobachtungs-
zeitraum das Symptom mit dem hochsten Schweregrad (Steinberg et al.
2008). Das besondere Problem der Apathie ist, dass Apathie nicht
wahrgenommen wird, da Passivitat nicht als herausforderndes Verhal-
ten gesehen wird. Zusatzlich ist noch nicht klar, ob Apathie ein ,abnor-
males” Verhaltensmuster der Demenz oder ein bedurfnisorientiertes
Verhalten ist.

4.3.3 Die somatischen Stérungen

Fast 60 % der Personen mit Demenz, die im betreuten Wohnen leben,
leiden unter Schlafstérungen, unabhangig von Depressivitat (Rao et al.
2008); bekannte Begleitsymptome von Demenz sind Appetitlosigkeit
und Malnutrition, Inkontinenz und Storungen des Wasser- und Elektro-
lythaushalts.
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Das Konzept der Kompetenz in der Gerontopsychologie als Resultat aus
lebensgeschichtlich gewachsenen, personlichen Ressourcen und aktu-
ellen Umweltanforderungen wird benutzt, um die Moglichkeiten einer
selbstandigen und eigenverantwortlichen Lebensgestaltung des alteren
Menschen zu beschreiben. Die Kompetenz bezieht sich auf verschiede-
ne Fahigkeiten.

Komponenten von Kompetenz, die sich bei Demenz langsam ver-
schlechtern, sind:

e Psychische Kompetenz:

— Herstellen von Kontinuitat (zeitlicher Zusammenhang)

— Kongruenz (Ubereinstimmung mit anderen in der Deutung der
Realitat)

— Kommunikation (sprachliche Ausdrucksfahigkeit)

e Soziale Kompetenz

— internal: Selbstsicherheit
— external: je nach Situation z.B. Fahigkeit, emotional auf andere
zuzugehen oder sich von anderen abzugrenzen.

Soziale Kompetenz inkludiert die Fahigkeit, Verhaltensregeln einzu-
halten.

o Kompetenz zum Ausfluhren von ATLs

— Telefonieren, Besuche machen und empfangen, Einhalten von
Terminen

— Verkehrsmittel benutzen und Medikamente vorbereiten

— Finanzdisposition und Nachgehen von Hobbys

— Leistungen am Arbeitsplatz erbringen wie Erledigung von Kor-
respondenz

— Essenund kochen

— Korperpflege, Anziehen und Auswahlen von angemessener Klei-
dung

— Toilette benutzen, Urin- und Stuhlkontinenz

Der Verlust der verschiedenen Kompetenzen fuhrt zu einer Verminde-
rung an Selbstvertrauen, Selbstbestimmung und Selbstandigkeit bei
der Alltagsbewaltigung. Bei fortschreitender Erkrankung durch zuneh-
mende Einschrankung der komplexen Motorik braucht der Alzheimer-
patient mehr und mehr Unterstitzung von auf3en.

Interessanterweise schatzen Personen mit Demenz ihre Lebensqualitat
besser ein als pflegende Angehorige. Gleichzeitig unterschatzen sie ihre
kognitiven Einbuf3en (Artl/Hornung 2008).

Moglicherweise ist dies ein Grund, warum Personen mit Demenz oft
Opfer des ,Hoflichkeitsstigmas/Stigmas durch Assoziation; courtesy
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stigma/stigma by association® sind: Pflegende Angehdrige verhalten
sich freundlich und vermeiden den Kontakt. Personen mit Demenz wer-
den von ihren pflegenden Angehdrigen vor dem sozialen Umfeld verbor-
gen. Ein moglicher Grund dafur ist, dass die pflegenden Angehorigen die
Auffassung vertreten, dass Freunde, Nachbarn und sogar die eigene
Familie sich gegenuber der Person mit Demenz nach Bekanntwerden
der Diagnose deutlich anders verhalten. Es findet auch eine strukturelle
Stigmatisierung statt. Die pflegenden Angehorigen verbergen die Er-
krankung ,Demenz“ und mit ihr die betroffene Person, da sie Scham,
Angst und peinliche Verlegenheit verspuren. Sie identifizieren sich mit
der Stigmatisierung, welche die Person mit Demenz erfahrt. Dadurch
darf die Person mit Demenz nicht mehr teilhaben und teilnehmen an
der Gesellschaft. Personen mit Demenz werden im 21. Jahrhundert zu
LAussatzigen® der Gesellschaft im wahrsten, etymologischen Sinn des
Wortes - ,einer, der von der Gesellschaft ausgesetzt ist®, wie friher die
Personen mit Lepra oder HIV (Werner/Heinik 2008).

Folgende Skala der Retrogenesen Theorie von Reisberg zur globalen
Verschlechterung zeigt den Symptomverlauf im Zeitablauf (Reisberg
1982):

GDS - .
Stadium Klinische Merkmale/Beschreibung
1 Normal, keine Beschwerden
2 Nur subjektive Vergesslichkeit bei normalem Untersuchungsbefund
3 MClI Vom familiaren Umfeld wahrgenommene Schwierigkeiten bei der
Arbeit, beim Sprechen, bei Fahrten in ungewohnter Umgebung;
subtiler Gedachtnisverlust bei der Untersuchung.
4 Vermindertes Fahr-, Zahl- und aktuelles Erinnerungsvermaogen.
5 Hilfe bei der Auswahl der Kleidung erforderlich; zeitliche oder

raumliche Orientierungslosigkeit, Patient hat zunehmend
Schwierigkeiten, sich die Namen (z.B. seiner Enkel) ins Gedachtnis
zu rufen.

6a-e Uberwachung beim Essen und bei der Kérperpflege erforderlich,
evtl. Inkontinenz; zeitliche und rdumliche Orientierungslosigkeit und
moglicherweise Orientierungslosigkeit bezuglich Personen.

7 a-f Schwerer Sprachverlust; Inkontinenz und motorische Steifheit.

Im Endstadium zeigen sich schwerste Beeintrachtigungen in allen
Bereichen des taglichen Lebens mit Storungen des Schlaf-Wach-
Rhythmus und ein rascher korperlicher Verfall mit Gewichtsverlust.
Der Tod tritt infolge von Infektionskrankheiten wie Pneumonie oder
Urosepsis und allgemeiner Schwéache auf.



