Runder Tisch ZULIDAD - Leitfaden «Lebensende mit Demenz»
Heft 4

Gesundheit

Die eigene Gesundheit ist fiir jeden Menschen ein
wichtiges Thema. Dies trifft gerade auch auf Men-
schen mit einer fortgeschrittenen Demenz zu, weil
sie kaum mehr in der Lage sind, liber ihre korper-
lichen Empfindungen und Beschwerden Auskunft zu
geben. Am Lebensende stehen v.a. Schmerzen und
deren Behandlung im Vordergrund, aber auch Fragen
nach dem Behandlungsansatz oder der Angemessen-
heit von Behandlungen, Therapien und Medika-
menten. In dieser Phase geht es v.a. um die folgende
Entscheidung: Soll die Person mit fortgeschrittener
Demenz vorwiegend palliativ, d.h. schmerz- und
symptomlindernd behandelt werden oder soll sie wei-
terhin umfassende Therapien und Behandlungen
erhalten? Angehorige und Fachpersonen entscheiden
in der Regel gemeinsam, ob eine Abkldrung, eine
Behandlung oder die Verabreichung eines bestimmten
Medikamentes noch angemessen ist oder ob darauf
verzichtet werden kann.
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1. Haufige gesund-
heitliche Probleme

«Welche korperlichen Probleme treten bei Demenz
am Lebensende oft auf? Was muss ich wissen?»

Demenz geht vielfach mit einer breiten Palette von
diversen anderen korperlichen Erkrankungen einher:
von chronischen Entwicklungen wie Diabetes oder
Zahnproblemen iiber akute Erscheinungen wie Atem-
not, Infektionen oder Durchblutungsstérungen bis
hin zu Problemen wie Inkontinenz, Stilirze oder Wund-
liegen. Alle hier aufgelisteten Erkrankungen sind
jedoch nicht auf die Phase der fortgeschrittenen De-
menz beschriankt, sondern kommen auch in frithen
Demenzstadien und bei Menschen ohne Demenz vor.
Treten mehrere Krankheiten oder Beschwerden
gleichzeitig auf, so erschwert dies zweifelsohne die
pflegerische und medizinische Versorgung der be-
treffenden Menschen. Die Frage, wie eine Demenz die
Behandlung anderer Erkrankungen konkret beein-
flusst, ist jedoch bislang noch nicht systematisch un-
tersucht worden. Ebenso ist wenig dariiber bekannt,
wie die Betroffenen selbst ihren gesundheitlichen
Zustand erleben, da sie ja aufgrund ihrer einge-
schrankten Kommunikationsfiahigkeiten keine Aus-
kunft dariiber geben konnen.



Denkanstosse fiir Angehorige

esundheit-

Kennen Sie die aktuellen g
lichen Probleme der Thnen na:he-
stehenden person? Wissen Sie,

Sie hierzu frage -
Ansprechperson im Heim?

wen
n kénnen? Wer ist Thre

Wie erlebt der Ihnen nahestehende
Mensch mit Demenz Ihres Erachtens die
aktuellen kérperlichen Beschwerden
und Einschrinkungen? Wie stark bzw.
worunter leidet er?

Inwiefern erschwert seine fortgeschrit-
tene Demenz den Umgang mit den
aktuellen Beschwerden bzw. deren Be

handlung?

Welche Aufgaben bei der pflegerischen
Versorgung der IThnen nahestehenden, an
Demenz erkrankten Person kénnen und
mochten Sie selbst tibernehmen? Wo und
wann brauchen Sie Hilfe?

Haufige gesundheitliche Probleme



Aus der Sicht von Angehorigen

«Meine Mutter hatte einmal einen Norovirus. Ich durfte dann zwei
Wochen nicht zu ihr, weil dieser Virus ja hoch ansteckend ist.
Wir dachten ehrlich gesagt nicht, dass sie das liberleben wiirde.
Aber sie hat es iiberlebt!»

«In den letzten zwei Wochen ihres Lebens roch unsere Mutter stark
nach Urin. Die Pflegenden sagten uns, dass sie die Einlagen grad
kiirzlich gewechselt hétten und erkldrten uns, dass das durch die
Haut hindurch riecht, weil die Nieren nicht mehr richtig funktio-
nieren. Diese Information hat uns sehr geholfen. Wir haben uns
gesagt, dann ist es halt so.»

«Bei meiner Schwester stellt sich das Problem, dass die Zahnpro-
thesen nicht mehr passen. Aus unserer Sicht wiirden die Termine
mit dem Zahnarzt aber einen unverhéltnismaéssigen Stress fiir
sie bedeuten. Deshalb haben wir uns gegen eine Anpassung der
Prothesen entschieden. Die Fahigkeit zu beissen ist bei ihr ja
nach wie vor gegeben, es dauert einfach ein bisschen ldnger beim
Essen. Und ihr Lachen ist deshalb nicht weniger herzlich.»
«Meine Mutter wurde immer schwécher in den zweieinhalb
Jahren, in denen sie im Heim war. Am Anfang lief sie selbsténdig
umbher, dann konnte sie nur noch mit Unterstiitzung selbst
stehen und gehen. Zuletzt fiihrten wir sie im Rollstuhl herum.
Ganz zum Schluss war sie in einem Liegerollstuhl. Auch mit
diesem sind wir mit ihr spazieren gegangen. Sie hat das jeweils
sehr genossen.»

«Die Zehen meiner Mutter fingen an abzusterben. Die Arztin rief
uns an und fragte, ob man die Zehen operativ abnehmen soll.
Meine Mutter hatte in ihrer Patientenverfiigung aber vermerkt,
dass sie keine Operation mehr mochte. Fiir uns war deshalb klar,
dass wir sie nicht operieren lassen wiirden.»

«Meine Mutter verspiirte einen starken Bewegungsdrang. In
dieser Zeit trug sie spezielle Unterhosen mit Polstern auf der Seite
zum Schutz des Schenkelhalses. Da sie nicht an Osteoporose

litt, kam sie bei den Stiirzen jeweils mit blauen Flecken davon.»



Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Die korperlichen Probleme bei Menschen mit fortgeschrittener
Demenz sind sehr vielseitig. Treten zwei oder mehr gesundheit-
liche Probleme gleichzeitig auf, stellt dies die medizinischen und
pflegerischen Fachpersonen vor besondere Herausforderungen,
weil Behandlungen und Therapien dadurch erschwert werden. Ist
eine Person mit Demenz bspw. sturzgefdhrdet und verspiirt
gleichzeitig einen starken Toilettendrang, fiihrt dies unweigerlich
dazu, dass sich ihr Risiko zu stiirzen, durch den stindigen Gang
zur Toilette stark erhoht. Akzeptiert diese Person das verwendete
Inkontinenzmaterial nicht, kénnen sich daraus Situationen er-
geben, die fiir Pflegende schwierig zu handhaben sind.

Die Frage, welche korperlichen Erfahrungen Menschen mit
Demenz in der letzten Phase ihres Lebens tatséchlich durchlaufen,
lasst sich aufgrund ihrer eingeschréankten Féhigkeit zu sprechen
letztlich nicht beurteilen. Die nachfolgende, alphabetisch geordnete
Liste stellt bloss eine Auswahl der in dieser Phase héufig auftre-
tenden Beschwerden und Krankheiten dar und vermittelt nur
einen rudimentéren Einblick in ein weites medizinisches Feld. Die
aufgefiihrten gesundheitlichen Probleme lassen sich von aussen
erkennen und/oder diagnostisch definieren.

Definition: Atemnot ist das subjektive Gefiihl einer erschwerten
und mithsamen Atmung, das Gefiihl «keine Luft zu bekommen».
Menschen, die unter Atemnot leiden, atmen schneller, keuchen
oder konnen nicht mehr gut sprechen. Im Endstadium einer
Demenz, kurz bevor der Tod eintritt, kommt es hiufig zu einer
sog. Schnappatmung. Diese dussert sich dhnlich wie Atemnot
und kiindet die letzten Atemziige des sterbenden Menschen an.
Schwierigkeiten beim Atmen kénnen bei den betroffenen Perso-
nen Erstickungséngste auslésen, welche die Atemnot unter
Umstédnden noch verstédrken.

Ursachen: Atemnot ist nicht etwa ein Symptom der Demenz,
sondern vielmehr die Folge einer anderen Erkrankung, z.B. einer
Lungenentziindung, Lungenembolie oder Herzinsuffizienz.

Der héufigste Grund fiir Atemnot bei Menschen, die an ihrem
Lebensende an Demenz leiden, ist eine beginnende oder bereits
bestehende Lungenentziindung.

Héaufige gesundheitliche Probleme



Behandlung: Als erste pflegerische Massnahme bei Atemnot wird
empfohlen, mit der betroffenen Person ruhig zu sprechen und sie
(z.B. mit Hilfe von Kissen) in eine giinstige, aufrechte Haltung

bzw. in eine sichere Position zu bringen, damit ihre Luftwege frei
werden. Dazu gehort auch, sofort das Fenster zu 6ffnen und so

fiir geniigend frische Luft zu sorgen. Ferner kann die Atemnot
durch das Inhalieren von Sauerstoff gelindert werden. Die medika-
mentdse Behandlung richtet sich grundsétzlich nach der Ur-

sache der Atemnot (z.B. Lungenentziindung, Asthma, Herzinsuffi-
zienz /Herzschwiche). In der Sterbephase lindert Morphium

auch die Atemnot und verringert oder verhindert die damit einher-
gehende Angst. Die Anwesenheit anderer, vertrauter Personen im
Zimmer vermittelt der/dem Sterbenden oft Sicherheit. Auf Wunsch
kann auch die Seelsorgerin/der Seelsorger beigezogen werden.

Definition: Diabetes mellitus ist eine Stoffwechselkrankheit, die
einen erhéhten Zuckergehalt im Blut zur Folge hat. Diabetes Typ 2,
auch Altersdiabetes genannt, kommt bei Menschen mit Demenz
héufig vor. Diabetes 16st u. a. Verdnderungen an der Netzhaut,
Erkrankungen der Nieren oder Durchblutungsstérungen aus und
fithrt schlimmstenfalls zum Erblinden, Nierenversagen oder zu
abgestorbenen Zehen (einem diabetischen Fuss).

Ursachen: Die hdufigsten Ursachen fiir Diabetes Typ 2 sind nebst
erblichen Faktoren auch Ubergewicht oder eine geringere Insulin-
produktion infolge des (hohen) Alters.

Behandlung: Bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz lésst sich
die Altersdiabetes durch einen individuell abgestimmten Speise-
plan inkl. Zwischenmahlzeiten, eine zuverldssige Abgabe der
Medikamente und die regelméssige Kontrolle des Blutzuckers
weitgehend unter Kontrolle halten. Allerdings sollte die medika-
mentdse Einstellung bei diesen Menschen nicht mehr allzu streng
gehandhabt werden. Gerade in der letzten Lebensphase ist v. a.
das Behandlungsziel ins Auge zu fassen. Oft kann die Behandlung
durch Tabletten gestoppt oder zumindest reduziert werden, ohne
dass sich dies auf die betroffene Person nachteilig auswirkt.
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(wird auch als Druckgeschwiir oder Wundliegen bezeichnet)
Definition: Dekubitus ist eine durch Druck verursachte Hautschédi-
gung. Solche Schidigungen kénnen durch Minderdurchblutung
infolge langen Liegens und bei alter, diinner Haut entstehen. Die
Druckstellen treten v. a. in Bereichen mit Knochenvorspriingen
bzw. an Korperstellen mit wenig Bindegewebe und Fettpolster auf,
wie z.B. an den Hiiften, Schultern, Ellbogen oder Fersen. Erste
Anzeichen eines Dekubitus sind Rétungen an den entsprechenden
Korperstellen. Je nach Tiefe der Hautschédigung werden solche
Druckgeschwiire in verschiedene Schwergrade eingeteilt. Ein
Dekubitus kann starke Schmerzen verursachen.

Ursachen: Liegt eine Person zu lange in der gleichen Position, wird
das betroffene Gewebe weniger gut durchblutet. Die wichtigsten
Risikofaktoren fiir Dekubiti sind Immobilitit, Bettldgerigkeit,
Mangelerndhrung, magerer Kérperbau oder bestehende Hautprob-
leme. Auch Fieber stellt einen Risikofaktor dar, da die Haut
aufgrund des damit einhergehenden Fliissigkeitsverlustes ihre
Schutzfunktion nicht mehr wahrnehmen kann.

Vorbeugen: Menschen mit Demenz, die am Lebensende bettldgerig
sind, werden zur Vermeidung von Dekubiti regelméissig umgela-
gert, z.B. von der Seite auf den Riicken oder umgekehrt. Die
meisten Institutionen verfiigen iiber sog. Umlagerungspléne sowie
liber spezielles Lagerungsmaterial. Mit dessen Hilfe kénnen z.B.
Fiisse bzw. Fersen frei gelagert werden, also ohne dass sie das Bett
beriihren. Wichtig sind auch das Vermeiden von Falten in der
Bettwiésche und eine gute Hautpflege, d. h. Waschen mit Wasser
und Feuchtigkeitszufuhr mittels Hautcreme (ohne Alkohol).
Dennoch lassen sich Dekubiti auch bei professioneller Pflege nicht
immer vermeiden. Wichtig ist darum, die gefdhrdeten Menschen
aufmerksam zu beobachten und lieber einmal zu viel als einmal
zu wenig nachzuschauen.

Behandlung: Die erste Massnahme ist immer die Druckentlastung
(-> siehe oben). Die weitere Behandlung richtet sich nach dem
Schweregrad des Dekubitus und folgt den géngigen Methoden der
Wundpflege / Wundbehandlung.

Héaufige gesundheitliche Probleme



Durchblutungsstérungen

Definition: Durchblutungsstérungen ergeben sich aus einer ver-
minderten Blutzufuhr zu bestimmten Kdrperregionen oder
Organen.

Ursachen: Durchblutungsstérungen kénnen u. a. durch Arterio-
sklerose oder Thrombosen verursacht werden. Bei Arteriosklerose
sind es Ablagerungen in den Blutgefdssen, bei Thrombosen Blut-
gerinnsel, die zu Verengungen oder gar Verschliissen der Blutbah-
nen fiihren. Sind grossere Blutgefdsse, welche wichtige Organe
oder Organregionen versorgen, davon betroffen, kann dies zum
Tod fiihren. Periphere Thrombosen hingegen werden oft gar nicht
erkannt, da sie keine akuten Beschwerden auslésen und ihre
Symptome nicht aufféllig sind.

Vorbeugung: Vorbeugende Massnahmen wie gesunde Erndhrung
und die Behandlung von Bluthochdruck sowie von Diabetes sind
zwar ab dem 40. Lebensjahr wichtig, verlieren bei fortgeschrittener
Demenz aber an Bedeutung. Regelméissige Bewegung spielt jedoch
bei der Vorbeugung von Thrombosen auch bei Menschen mit
fortgeschrittener Demenz eine zentrale Rolle.

Definition: Der Begriff Epilepsie bezeichnet eine Funktionsstérung
des Gehirns. In den meisten Fillen zeigt sich ein epileptischer
Anfall in Form von Zuckungen am ganzen Koérper oder in einem
Korperteil, z.B. in einem Arm oder Bein. Meist ist die betroffene
Person dann fiir kurze Zeit nicht bei Bewusstsein und atmet
auffillig. In vielen Fillen sind epileptische Anfille aber schwierig
zu erkennen.

Ursachen: Durch die krankheitsbedingten Hirnverdnderungen
besteht bei Menschen mit Demenz ein erhéhtes Risiko fiir epilepti-
sche Krampfanfélle. Gewisse Medikamente (z.B. Psychopharmaka
oder Antibiotika) konnen dieses Risiko noch zusétzlich verstérken.

Behandlung: Besteht der Verdacht, dass jemand einen epileptischen
Anfall erleidet, ist es wichtig, die Ruhe zu bewahren und die
betroffene Person vorerst aus moglichen Gefahrenzonen herauszu-
fiihren (z.B. weg von einem Treppenabsatz oder einem offenen
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Fenster). Danach sollte sie auf den Boden oder ins Bett gelegt
werden. Gefdhrliche Gegensténde sind wegzurdumen bzw. aus der
Hand zu nehmen (z.B. die Brille abnehmen). Wenn der Anfall
vorbei ist, sollte die Person in stabile Seitenlage gebracht werden,
um ihr die Atmung zu erleichtern. Oft stehen fiir betroffene Per-
sonen mit bekannter Epilepsie Reservemedikamente zur Verfiigung.
Beim ersten epileptischen Anfall ist zu entscheiden, ob eine
intensive Abkldrung erfolgen soll. Aufgrund einer eingehenden
neurologischen Untersuchung ist es méglich, gegebenenfalls

die Diagnose Epilepsie zu stellen. Da jedoch die Hirnschédigungen,
die zur Demenz gefiihrt haben, oft auch epileptische Anfille
auslosen, ist bei einer diagnostizierten Demenz eine zusétzliche
Abkliarung nicht verhiltnismissig. Kommen weitere neurologische
Ausfille oder Stoffwechselentgleisungen dazu, ist eine solche
Untersuchung hingegen angebracht. Die Behandlung mit Medika-
menten senkt das Risiko fiir einen weiteren Anfall und ist spéa-
testens nach dem zweiten Anfall angezeigt. Auch wenn sich wei-
tere Anfille meistens durch Medikamente verhindern lassen, so
koénnen sie trotzdem nicht mit Sicherheit ausgeschlossen werden.

(VG (engl. frailty)

Definition: Gebrechlichkeit ist keine Krankheit, sondern ein Krank-
heitsbild (Syndrom), das sich aus dem Zusammentreffen typischer
Symptome ergibt. Gebrechlichkeit umfasst verschiedene Organ-
und Funktionsstérungen und ist an folgenden Symptomen zu er-
kennen: ungewollter Gewichtsverlust (>10 % in einem Jahr oder
>5% in sechs Monaten), kérperliche Schwéche bzw. Abnahme der
Kraft (z.B. durch Handkraftmessung erkennbar), subjektives Gefiihl
der allgemeinen Erschépfung, verlangsamte Gehgeschwindigkeit
und verringerter korperlicher Aktivitdtslevel &. Die genannten Krite-
rien signalisieren eine deutliche Reduktion der kérperlichen Re-
serven. Daher kénnen kleinere gesundheitliche Probleme, wie z.B.
eine Blasenentziindung, bei gebrechlichen Personen zu einer
betrichtlichen Verschlechterung ihres Allgemeinzustandes fiithren.

Ursache: Alter per se fiihrt nicht zur Gebrechlichkeit, jedoch geht
mit zunehmendem Alter der Abbau von korperlichen und geisti-
gen Fihigkeiten einher. Die Folgen von (chronischen) Krankheiten
wirken sich zudem nicht nur kérperlich, sondern auch psycho-
sozial aus.

Héaufige gesundheitliche Probleme



Behandlung: Gebrechlichkeit als Ausdruck des natiirlichen Fort-
schreitens der Krankheit Demenz ist kaum zu vermeiden, ldsst
sich jedoch mit gesunder, kalorien- und eiweisshaltiger Erndhrung
sowie mit regelmissiger Bewegung hinauszégern. Wichtig ist,
dass bei Gebrechlichkeit die medizinischen Massnahmen (Medika-
mente, Therapien, Eingriffe, etc.) an die damit verbundenen ver-
minderten Korperreserven angepasst werden. Andernfalls besteht
das Risiko, dass der betreffenden Person zu viel zugemutet wird,
wodurch ihre korperlichen Reserven noch mehr reduziert wiirden.

Definition: Mit dem Begriff Infektion wird das Eindringen von
Krankheitserregern wie Bakterien oder Viren in den Kérper be-
zeichnet. Menschen mit Demenz sind am hiufigsten von Blasen-
infektionen und Lungenentziindungen betroffen. Es kann aber
auch zu Infektionen kommen, wenn sich die Person verletzt und
sich die Wunde danach entziindet. Die Vermehrung der Erreger

im Korper fiihrt an den befallenen Organen bzw. verletzten Stellen
zu unterschiedlichen Beschwerden. Infektionen machen sich
meist nicht zuerst durch Fieber bemerkbar, sondern durch eine Ver-
haltensédnderung wie z.B. Unruhe, Appetitminderung und/oder
durch einen verschlechterten Allgemeinzustand. Gemaéss Erfah-
rungen aus der Praxis versterben die meisten Bewohnerinnen

und Bewohner mit fortgeschrittener Demenz infolge einer Infek-
tion, z.B. einer Lungenentziindung.

Ursachen: Das Risiko einer Ansteckung ist bei Menschen mit De-
menz erhoht, weil ihr Immunsystem oft geschwiécht ist.
Verminderte Fliissigkeitszufuhr am Lebensende kann ausserdem
zur Folge haben, dass sich die Erreger schneller vermehren.

Vorbeugung: Geniigend frische Luft, angepasste Kleidung und aus-
reichendes Trinken kénnen dazu beitragen, Infektionen zu
vermeiden. Angehdrige, die erkéltet oder krank sind, sollten gut
abwigen, ob sie die ihnen nahestehende Person mit Demenz trotz-
dem besuchen wollen.

Behandlung: Um eine Infektion nachzuweisen und allenfalls eine

antibiotische Behandlung einzuleiten, ist es angezeigt, eine
drztliche Untersuchung vorzunehmen. Eine Behandlung durch
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Antibiotika schiitzt die betroffene Person jedoch nicht vor erneu-
ten Infekten. Diese treten oft bereits nach wenigen Wochen wieder
auf. Am Lebensende sollte darum sorgféltig abgewogen werden,
ob eine Infektion iiberhaupt noch behandelt werden soll bzw. wie
lange eine solche Behandlung angebracht ist und welche Medika-
mente dabei eingesetzt werden sollen. Je nach Situation ist es
sinnvoll, nur palliativ, d. h. schmerzlindernd zu behandeln. Das
Sterben an einer Infektion ist meist ein leichter und guter Tod.

Inkontinenz

Definition: Inkontinent zu sein bedeutet, die Harnblase und/oder
den Darm nicht mehr bewusst kontrollieren zu kénnen.

Nebst Inkontinenz kann es aber auch zu Harnverhalten kommen,
z.B. aufgrund einer Blasenentziindung oder einer Verstopfung in-
folge der regelméissigen Einnahme von Opiaten.

Ursachen: Die demenzbedingte Schédigung des Gehirns beeintréch-
tigt auch die Fahigkeit, die Blase und den Darm zu kontrollieren.
Inkontinenz tritt bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz da-
rum sehr hiufig auf.

Vorbeugung: In frithen Stadien der Demenz lésst sich Inkontinenz
meist dadurch vermeiden, dass die Betroffenen regelméssig

zur Toilette gefiihrt werden. Die Aufforderung, auf die Toilette zu
gehen, kann bei ihnen allerdings auch Aggressionen ausldsen.
Oft hilft es, wenn abends nicht mehr viel getrunken wird. Da dies
jedoch im Widerspruch zum empfohlenen, vermehrten Trinken
zur Vermeidung von Infektionen steht (- siehe oben), muss
individuell und situativ entschieden werden, ob die Trinkmenge
nun reduziert oder gesteigert werden soll.

Behandlung: Bei Inkontinenz erhilt die betroffene Person Einlagen,
die in die Unterwésche gelegt und regelmissig gewechselt werden.
Inkontinenz zu thematisieren, fillt nicht immer leicht. Sprechen
die Pflegenden die Problematik jedoch direkt und sorgsam an, ldsst
sich fast immer eine befriedigende Losung finden. Mit den Ange-
hérigen kann auch die Frage angesprochen werden, wie die ihnen
nahestehende Person die Situation selber erlebt.

Héaufige gesundheitliche Probleme



Psychische Probleme

- Siehe dazu Heft 5 zum Thema «Herausforderndes Verhalten».

Schluckprobleme

-> Siehe dazu Heft 3 zum Thema «Essen und Trinken», Punkt 4.

Ursachen: Bei der Steuerung von Bewegungen handelt es sich

um einen komplexen Vorgang, an dem verschiedene Hirnregionen
und Nervenbahnen beteiligt sind. Mit dem Fortschreiten der
Demenz kommt es daher frither oder spéter zu Gangunsicherhei-
ten und Gleichgewichtsstorungen. Zudem kann das Sturzrisiko
durch ein eingeschrinktes Sehfeld, Orientierungsschwierigkeiten,
Angstlichkeit, Gebrechlichkeit (- siehe oben), Ablenkungen beim
Gehen oder bestimmte Medikamente, aber auch durch schlechte
Beleuchtung, Stolperfallen (z.B. Teppiche) oder ungeeignetes Schuh-
werk erh6ht werden.

Vorbeugung: Zunéchst sind die riumlichen Gegebenheiten entspre-
chend anzupassen, d. h. Stolperfallen entfernen, fiir gute Beleuch-
tung sorgen und Orientierungshilfen anbringen. Ausserdem sollte
auf sicheres Schuhwerk und Hilftprotektoren geachtet werden.
Ferner sind bei Bedarf Gehhilfen (z. B. ein Rollator) einzusetzen.
Am wichtigsten jedoch ist, dass die Betroffenen mobil bleiben und
regelmissig ohne Hilfe in einer sicheren, hindernisfreien Umge-
bung umhergehen kénnen oder auf Spaziergénge begleitet werden.
Beim Gehen sollte die demente Person moglichst nicht abgelenkt
werden (z.B. durch Fragen oder Erzdhlungen). In der Nacht kann es
sinnvoll sein, eine Alarmmatte vor das Bett zu legen, die eine
Meldung auslést, wenn die betreffende Person aufsteht. Freiheits-
einschrinkende Massnahmen hingegen sind nicht angezeigt, denn
erstens fiihren sie erfahrungsgeméss nicht zu einer Reduktion

der Stiirze und zweitens fiihren sie, gerade bei Menschen mit De-
menz, vermehrt zu Unruhe und gar zu Aggressionen. Da Osteo-
porose die Folgen eines Sturzes verschlimmern kann, ist es wich-
tig, diese zu behandeln. Dazu wird empfohlen, sich ausgewogen

zu erndhren und auf Vitamin D sowie auf calciumreiche Nahrung
zu achten (ev. in Form von Nahrungsergidnzungsmitteln). Trotz

all dieser Vorkehrungen lassen sich Stiirze jedoch nicht in jedem
Fall vermeiden.
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Behandlung: Wenn ein Mensch mit Demenz hiufig stiirzt und sich
dabei verletzt, sollte die behandelnde Arztin/der Arzt kontaktiert
werden. Aufgrund des Sturzprotokolls, welches die Pflegenden
fiihren, kann daraufhin entschieden werden, ob Untersuchungen
notig sind und ob die Medikamente angepasst werden sollten.

Definition: Eine verzogerte und erschwerte Darmentleerung wird
als Verstopfung bezeichnet. Anzeichen dafiir sind in erster Linie
der fehlende Stuhlgang, aber auch Bauchbeschwerden. Unruhe,
Riickzug, fehlender Appetit oder Aggressionen kénnen jedoch
ebenfalls Anzeichen einer Verstopfung sein. Darum ist es wichtig,
auch auf dussere Zeichen des Unwohlseins zu achten (z.B. Halten
des Bauches). Verstopfungen kommen bei Menschen mit einer
fortgeschrittenen Demenz hiufig vor.

Ursachen: Griinde fiir eine Verstopfung kénnen ballaststoffarme
Erndhrung, geringe Trinkmengen, wenig Bewegung oder verstop-
fende Medikamente (v.a.Opiate und Psychopharmaka) sein.

Behandlung: Die Stuhlentleerung kann mit geeigneten Massnah-
men, wie z.B. geniligend Fliissigkeit nach Wahl, eingelegte Feigen,
geraffelte Apfel oder warme Wickel unterstiitzt werden. Eine
regelmaéssige Einnahme von Abfiihrmitteln ist aber trotzdem meist
unumgénglich. Wichtig ist abzuwégen, welche Massnahme fiir die
betroffene Person am wenigsten unangenehme Nebenwirkungen
mit sich bringt.

Zahn- und Mundprobleme

Definition: Grundsétzlich ist der Zahnzerfall ein Teil des natiirlichen
Alterungsprozesses. Dennoch haben heute viele Menschen noch
im hohen Alter eigene Zéhne. Bei mangelnder Mundhygiene kann
es daher zu schmerzhafter Karies, Zahnfleischentziindungen,
Mundtrockenheit und Geschwiirbildung durch schlechtsitzende
Zahnprothesen oder Zahnvereiterungen kommen. Folgen davon
sind Mundgeruch und Beschwerden beim Essen und Trinken.
Verringerter Appetit oder Gewichtsverlust kénnen somit Anzeichen
fiir solche Zahn- und Mundprobleme sein (- siehe dazu Heft 3
zum Thema «Essen und Trinken», Punkt 3 und 7).

Héaufige gesundheitliche Probleme



Ursachen: Menschen mit einer fortgeschrittenen Demenz sind oft
aufgrund von koordinativen Schwierigkeiten nicht mehr in der
Lage, ihre Zdhne richtig zu putzen, oder sie vergessen es kurzer-
hand. Gleichzeitig kommt es nicht selten vor, dass sie die Zahn-
pflege durch die Pflegenden ablehnen.

Prdvention: Zur Vermeidung von Karies und Entziindungen im
Mundbereich sollten die Zdhne mindestens einmal téglich griind-
lich geputzt werden. Es empfiehlt sich, dafiir sich eine fluorhaltige
Zahnpasta oder einmal wochentlich einen Fluorgel zu verwenden.
Ist die betreffende Person nicht mehr imstande, auszuspucken,
kann die Mundhygiene mit einer Kinderzahnpasta durchgefiihrt
werden. Eine gute Mundhygiene dient ebenfalls als Vorbeugung vor
Infektionen.

Behandlung: Es gibt Zahnarztpraxen, die auf die Behandlung von
Menschen mit Demenz spezialisiert sind (z.B. Zentrum fiir Zahn-
medizin, Universitét Ziirich, - siehe Anlaufstellenverzeichnis im
Heft «Hintergrundinformationen»). Bei der Entscheidung, ob eine
Person mit Demenz an einen Zahnarzt iberwiesen werden soll,
sind die Kosten und Nutzen sorgfiltig abzuwigen. Oft stellt der
Zahnarztbesuch fiir die betroffene Person eine unverhéltnismas-
sige Belastung dar. Wenn die Zahnprobleme keine Schmerzen
verursachen, ist auch bei fortgeschrittenem Zahnverlust eine ge-
sunde Ernédhrung und damit eine hohe Lebensqualitdt moglich.

Fiir weiterfithrende
Informationen siehe

auch:

Schweizerische Zahn-
drzte-Gesellschaft SSO

https://www.sso.ch/
zahnaerzte/

alterszahnmedizin.
html
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Aus der Sicht von Forschenden

Die Ergebnisse der ZULIDAD A-Studie verdeutlichen, unter welchen
zusitzlichen gesundheitlichen Problemen Menschen mit Demenz
in der Schweiz leiden (- Tabelle 2.1). Dass weniger Menschen mit
schwerer Demenz an Atemnot leiden, kann als Zeichen dafiir
gedeutet werden, dass sich diese Beschwerde dank der medi-
kamentdsen Behandlung gut kontrollieren ldsst. Und, dass weniger
Menschen mit schwerer Demenz beim Gehen unsicher sind,

kann auf ihre Bettldgerigkeit am Lebensende zuriickgefiihrt wer-
den. Aus demselben Grund nehmen auch die Stiirze und Fraktu-
ren (Knochenbriiche) in den letzten 30 Tagen vor dem Sterben ab.
Von Inkontinenz hingegen sind deutlich mehr Menschen mit
schwerer Demenz betroffen.

Keine Demenz | Leichte bis Fortgeschrit-
(n=23933) mittlere tene Demenz
Demenz (n=14413)
(n=14399)

Diabetes (Typ 2) 23% 20% 16%
Osteoporose 17% 20% 16%
Epilepsie 3% 2% 4%
Atemnot 18% 11% 7%
Unsicherer Gang 47% 59% 43%

Sturz in den o o o
letzten 30 Tagen 21% 26% 21%

Sturz in den o o o
letzten 31-180 Tagen 21% 26% 24%
Hiiftfraktur in den o o o

letzten 180 Tagen 2% 3% 3%
Andere Frakturen in den o o o

letzten 180 Tagen 3% 3% 2%
Stuhlinkontinenz o o o
(haufig / fast immer) 287% 25% 66%
Urininkontinenz o o o
(haufig / fast immer) 427% 1% 817%

Haufigkeiten (in Prozent) zu ausgewéhlten gesundheitlichen Prob-
lemen bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz im Vergleich zu Menschen
ohne Demenz oder mit einer leichten bis mittleren Auspriagung dieser
Krankheit. (Daten aus der ZULIDAD A-Studie)

Héaufige gesundheitliche Probleme



Eine Forschergruppe aus Spanien untersuchte Daten von 72815 an
Demenz erkrankten Personen, die im Jahr 2008 in einer von ins-
gesamt 19 medizinischen Einrichtungen einen Arzt aufsuchten?.
Die Ergebnisse zeigen, dass folgende Erkrankungen héufig in
Verbindung mit Demenz auftreten: Parkinson, Herzinsuffizienz,
zerebrovaskuldre Erkrankungen (welche die Blutgefdsse im Gehirn
betreffen), Blutarmut, Herzrhythmusstérungen, chronische
Hautschédigungen, Osteoporose, Schilddriisenprobleme, Netzhaut-
erkrankungen, Prostataprobleme, Schlafprobleme und Angst-
stérungen. Dass Menschen mit Demenz hiufig an Begleiterkran-
kungen leiden, bestitigt auch eine Ubersichtsarbeit aus dem Jahr
2014, in der 54 einschlégige Studien zusammengefasst wurden?.
In dieser Arbeit wird ausserdem darauf hingewiesen, dass bisher
kaum erforscht worden ist, wie eine Demenzerkrankung die Be-
handlung anderer kérperlicher Leiden beeinflusst. Dies in Erfah-
rung zu bringen, wire aber wichtig, um Menschen mit kognitiven
Einschréankungen optimal medizinisch versorgen zu kénnen.
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2. Schmerzen

«Meine Mutter hat Schmerzen. Was kann man tun?»

Schmerz ist nicht nur fiir die an Demenz leidenden
Menschen ein sehr zentrales Thema, sondern auch
fiir deren Angehorige und die Fachpersonen.
Menschen mit fortgeschrittener Demenz haben haufig
eine veranderte Schmerzwahrnehmung und sie re-
agieren auch anders auf Schmerzen. Zudem sind sie
oft kaum mehr in der Lage, sich iiber ihre Schmerzen
zu dussern. Daher erfolgt die Schmerzerfassung bei
den betroffenen Menschen v.a. liber Verhaltensbeob-
achtungen. Dazu steht eine Vielzahl von Erfassungs-
instrumenten zur Verfligung. Verhaltensmerkmale,
die auf Schmerzen hindeuten kénnen, sind u.a. Unru-
he, Verwirrtheit oder verminderter Appetit. Schluss-
endlich dussern sich Schmerzen jedoch bei jeder
Person auf individuelle Art und Weise. Auch die Ursa-
chen fiir Schmerzen sind vielfdltig und reichen von
offensichtlichen gesundheitlichen Problemen, wie z.B.
Druckstellen, bis hin zu psychischen Konflikten, die
sich liber korperliche Schmerzen offenbaren. Besteht
der Verdacht auf Schmerzen, werden in der Regel ent-
sprechende medikamentdse Therapien eingeleitet.
Doch in vielen Fillen fithren auch nicht-medikamen-
tose Therapien (z.B. wechselnde Lagerung, warmende
oder kiithlende Anwendungen oder leichte Massagen)
zu einer Verbesserungen.
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Denkanstosse fiir Angehorige

Welche Signale, die auf Schmerzen
hindeuten konnten, nehmen Sie bei
dem Thnen nahestehenden, an
Demenz erkrankten Menschen wahr?

Hatte er friiher hédufig Schmerzen?

Wenn ja, wi
, Wie haben si i

) ch die i

und w i EEEE
1€ wurden sie behandelt?g e

Wie geht es ihm psychisch? Konnte
es sein, dass Angste, Sorgen oder
Depressionen die Schmerzen auslosen
oder verstirken?

H G o
aben Sie mit den Pflegenden und

den Arzti
innen und Ar i

Se L zten liber mogli
herztheraplen gesprochen? e

Schmerzen



Aus der Sicht von Angehorigen

«Ich weiss, dass meine Mutter sehr starke Schmerzen hatte. Die
Ursachen haben wir aber leider nie ganz kldren kénnen. Sie hat
jedenfalls Medikamente gegen die Schmerzen bekommen,
teilweise relativ starke. Sie hatte auch so ein Schmerzpflaster

(> siehe Medikamentenpflaster) oben am Riicken, welches den
Wirkstoff fein dosiert iiber die Haut in den Koérper abgibt.»

«Ich habe jeweils mit den Pflegenden meine Beobachtungen
besprochen und mir das Schmerzmanagement bei meiner Mutter
erkliren lassen. Aus meiner Sicht sind alle Hinweise und Ausse-
rungen, die auf Schmerzen hindeuten, ernst zu nehmen und sofort
an Pflegende und Arzte weiterzuleiten. Ich bin auch der Meinung,
dass man mit Schmerzmedikamenten nicht zu zuriickhaltend um-
gehen sollte, besonders wenn das Lebensende nahe ist.»

«Meine Mutter hatte bei der Mobilisation nach der Operation ihres
Oberschenkelbruches Schmerzen. Das zeigte sich v.a. an ihrem
angespannten und dngstlichen Gesichtsausdruck. Beim Beriihren
des Beines wehrte sie ab. Sie hatte auch Angst, aufzustehen oder
laufen zu miissen.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Schmerzen sind bei dlteren Menschen ein héufiges Problem. Oft
treten sie am Riicken oder an den Gelenken auf. Schmerzen sind
aber nicht zwingend an eine korperliche Ursache gebunden. Auch
das psychische Befinden kann die Schmerzempfindung entschei-
dend beeinflussen. Gerade Gefiihle von Verwirrung, Hilflosigkeit
oder Einsamkeit kénnen zu leichten Missempfindungen bis hin zu
starken korperlichen Schmerzen fiihren. In solchen Fillen wirken
Schmerzmittel nicht immer wie erwartet.

Menschen mit einer fortgeschrittenen Demenz sind meistens nicht
mehr imstande, sich iiber ihre Schmerzen sprachlich zu dussern.
Darum ist es schwierig, ihre Schmerzen zu erfassen bzw. zu erken-
nen. Werden die Anzeichen nicht erkannt, bleibt eine Behandlung
im unglinstigsten Fall aus. Die grésste Herausforderung besteht
folglich darin, zu beurteilen, ob jemand Schmerzen hat, von wo sie
ausgehen und wie intensiv sie sind. Da Schmerzen individuell
verschieden wahrgenommen werden, kénnen sie sich auch auf
unterschiedliche Art und Weise dussern. Folgende Anzeichen
deuten unter Umstidnden auf Schmerzen hin (- siehe auch Heft 2
zum Thema «Kommunikation», Punkt 3):

- Anderes Verhalten als gewohnt

- Gereiztheit, Aggressivitit, Unruhe, Verwirrtheit,
Teilnahmslosigkeit, Riickzug

- Schonhaltung (d.h. Vermeiden von schmerzhaften Bewegungen)
oder verkrampfte Haltung (z.B. Hinken)

- Stereotype Bewegungsablédufe
(z.B. Hin- und Herlaufen oder monotones Schaukeln)

- Wimmern, Stohnen oder Schreien
- Angespannter oder éngstlicher Gesichtsausdruck

- Beriihrungsempfindlichkeit und Abwehr
(z.B. Zusammenzucken bei Beriihrung)

Schmerzen



- Verschlechterung des Allgemeinzustands und Verminderung
der funktionellen Fahigkeiten

- Unregelmaéssiger Atemrhythmus, tiberméfliges Schwitzen, erhéh-
ter Blutdruck und Herzrasen, Appetitverlust, Schlafstérungen

- Ausbleibende Reaktion auf Trost oder Zuwendung

Fiir das Erfassen von Schmerzen durch Beobachtung stehen ver-
schiedene Instrumente zur Verfiigung (- siehe auch unter: Sicht
der Forschenden), darunter spezielle Skalen mit Gesichtern, die es
Menschen mit Demenz erméglichen sollen, zum Ausdruck zu
bringen, ob sie Schmerzen haben bzw. wie stark sie diese empfin-
den (- Abbildung 1.1). Versteht eine Person das Wort «Schmerz»
nicht mehr, so kann sie gefragt werden, ob es ihr irgendwo wehtut
oder ob es sie sticht oder brennt. Hilft diese Befragung nicht weiter,
kann biografisches Wissen beigezogen werden: Welche Schmerzen
traten bei dieser Person bereits vor der Erkrankung auf? Riicken-
schmerzen, Kopfschmerzen, Gelenkschmerzen? Wie kamen diese
Schmerzen bei ihr zum Ausdruck? Wie wurden sie behandelt?
Wenn ein relativ harmloser Schmerz (z.B. von einer Spritze) die Er-
innerung an ein fritheres Schmerzerlebnis wachruft, so kann dies
auch Schmerzen auslésen. Werden Anzeichen fiir Schmerzen
erkannt, ist es wichtig, als Erstes abzuklédren, ob Druckstellen oder
sonstige sichtbare Verédnderungen am Korper vorliegen.

{ iy —— — o

@) (@) () (&) (@) (4>

-/ ~— — — % [
0 2 4 6 8

10
Tut nicht Tut etwas Tut etwas Tut noch Tut sehr Tut am
weh weh mehr weh  mehr weh weh meisten
weh

101G - Skala mit Gesichtern, die es Menschen mit Demenz ermdgli-
chen, den Grad ihrer Schmerzen anzugeben (Wong-Baker FACES®© Pain Rating
Scale %, Druckgenehmigung erhalten am 5.4.2017).

Zur Verwendung der Wong-Baker FACES® ist eine Lizenz erforderlich.
Diese kann iiber die Homepage der Wong-Baker FACES® Foundation beantragt
werden (- www.WongBakerFACES.org).
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Regelmissige Schmerzeinschétzungen und die bestmégliche
Kldrung der Ursachen sind die Grundlage einer jeden Schmerz-
behandlung. Dieses Vorgehen gilt grundsétzlich fiir Menschen
mit oder ohne Demenz und hat sich stets am mutmasslichen
Willen der betroffenen Person zu orientieren (- siehe dazu mehr
im Heft 7 zum Thema «Rechtliches und Finanzielles», Punkt 3).
Wird eine Schmerztherapie verordnet, so erfolgt diese geméss dem
von der WHO vorgesehenen Stufenplan. Demnach sollen in der
ersten Stufe nicht-opioide Schmerzmittel (z.B. Paracetamol), in der
2.Stufe schwache Opioide (z.B. Tramadol) in Kombination mit
nicht-opioiden Schmerzmitteln und in der 3.Stufe starke Opioide
(z.B. Morphin) in Verbindung mit nicht-opioiden Schmerzmitteln
eingesetzt werden. Wichtig ist auf allen drei Stufen, dass die
verordnete Dosis regelméssig verabreicht wird, als auch dann,
wenn im gegebenen Moment keine Hinweise auf Schmerzen

zu erkennen sind. Die Verabreichung starker Opioide wird in jedem
Fall mit den Angehérigen besprochen, denn diese dussern unter
Umstédnden zweierlei Bedenken dagegen: erstens die Angst

vor einer Atemdepression (also einer verringerten Atemhéaufigkeit,
weil Opioide auch didmpfend auf das Atemzentrum wirken) und
zweitens das Risiko einer Abhéngigkeit vom Wirkstoff. Atem-
depressionen kénnen zwar vorkommen, sind aber bei den gerin-
gen Dosen, die bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz am
Lebensende verabreicht werden, dusserst selten. Abhéngigkeit
stellt bei den géngigen Dosen ebenfalls kaum eine Gefahr dar und
ist aufgrund des nahenden Lebensendes zudem von untergeord-
neter Bedeutung. Dennoch sollten auch die Moglichkeiten nicht-
medikamentéser Behandlungen ausgeschopft werden. Diese um-
fassen u.a. folgende Massnahmen:

- Trost, Zuwendung, Beriihrungen, Aufmerksamkeit,
Kommunikation, Beschéftigung

- Mobilisierung und wechselnde Lagerung
- Passive oder aktive Bewegungsiibungen

- Massagen

Schmerzen



- Wasseranwendungen (z.B. Fussbad)

- Wirmende und kiihlende Anwendungen

- Gemeinsame Spaziergédnge

- Ergo- und Physiotherapie

Massnahmen wie wechselnde Lagerung oder Physiotherapie
konnen verhindern, dass Schmerzen iiberhaupt erst entstehen,
und haben somit auch eine vorbeugende Funktion.

Zum Thema Schmerzen bei Demenz ist bereit sehr viel Informa-

tionsmaterial zugénglich. An dieser Stelle sei beispielhaft auf zwei
Broschiiren verwiesen (- siehe Hinweisboxen unten).

Internetseiten

Alzheimervereinigung
Schweiz

Schmerzen erkennen
und behandeln (2009),
erhiltlich unter
(Stand: 2.5.2018):
www.alz.ch

-> Infothek

-> Infoblatter

-> Pflege und Betreuung
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Deutsche Seniorenliga

Schmerzen erkennen
bei Demenz (2014),
erhaltlich unter
(Stand: 2.5.2018):
www.deutsche-
seniorenliga.de

-> Aktuelles

-> Presse-Archiv




Aus der Sicht von Forschenden

In diversen Studien wurde Schmerzerleben - je nach der Methode
des Erfassens — bei 12-76% der untersuchten Personen mit De-
menz beobachtet?. In Tabelle 1.1 werden Zahlen aus der Schwei-
zer ZULIDAD A-Studie zu Schmerzhéaufigkeit, Schmerzintensitét
und Schmerzkontrolle priasentiert. Diese Ergebnisse belegen, dass
Pflegende bei Menschen mit Demenz etwas seltener Schmerzen
beobachten als bei Menschen ohne kognitive Einschréankungen.
Ein Grund dafiir konnte darin liegen, dass Menschen mit Demenz
die Schmerzen in der Regel weniger gut wahrnehmen - wie aus
verschiedenen Studien hervorgeht. Diese Studien gelangen zwar
nicht alle zu den gleichen Ergebnissen: Einerseits zeigen sie, dass
die Schwelle, ab wann ein Schmerz wahrgenommen wird, bei
Menschen mit oder ohne Demenz gleich ist. Andererseits scheinen
Menschen mit Demenz Schmerzen besser aushalten zu kénnen
als andere, da bei Menschen mit Demenz der Anstieg der Herzfre-
quenz und des Blutdrucks unter der Einwirkung von Schmerzen
geringer ist als bei Menschen ohne Demenz®. Gemiss den Daten
der ZULIDAD A-Studie hingegen ist die Kontrolle von Schmerzen
bei den drei Gruppen (a=keine Demenzdiagnose, b=1leichte bis
mittlere Demenz und c=Fortgeschrittene Demenz) gleich gut. Die
hiufig gedusserten Befiirchtungen, bei Menschen mit Demenz
wiirden die Schmerzen nicht ausreichend behandelt, wurde durch
einige Studien bestétigt ¢, durch andere wiederum angezweifelt®.

Wie dem auch sei, Forschende sowie Praktikerinnen und Prakti-

ker wurden durch diese Befunde fiir die Schmerzbehandlung von
Menschen mit Demenz sensibilisiert.
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Keine Demenz | Leichte bis Fortgeschritte-

(N =22933) mittlere ne Demenz
Demenz (N =14413)
(N = 14399)
Anteil der Personen, die | nie 37% nie 45% nie 46%
Schmerzen signalisieren
seltener als seltener als seltener als

oder bei denen Pflegende

Schmerzen beobachten taglich 32% taglich 32% taglich 29%

taglich 31% taglich 23% taglich 25%

Intensitit des Schmerzes | leicht 27% leicht 36% leicht 35%
mittel 49% mittel 48% mittel 47%
stark 21% stark 14% stark 17%

Schmerzen sind aus
Sicht der Pflegenden 83% 84% 84%
unter Kontrolle

JELTIICHNN Ausgewidhlte Daten aus der ZULIDAD A-Studie zu den Schmerzen
von Menschen mit fortgeschrittener Demenz im Vergleich zu Menschen ohne
bzw. mit leichter bis mittlerer Demenz

Um die Signale von Menschen mit fortgeschrittener Demenz
richtig zu deuten, entwickelten Forschende das sog. «Serial-Trial-
Intervention»-Modell (STI)* (- siehe Heft 5 zum Thema «Heraus-
forderndes Verhalten», Punkt 1). Dieses Modell sieht das folgende
stufenweise Vorgehen vor: Nach der Abkldrung der kérperlichen
und emotionalen Bediirfnisse der betreffenden Person werden zu-
néchst nicht-medikamentése Behandlungen und Therapien ein-
ge-leitet. Wirken diese nicht wie erwartet, werden Schmerzmedi-
kamente verabreicht. Zeigen auch diese nicht die gewiinschte
Wirkung, gelangen Psychopharmaka zur Anwendung. Dieser Ablauf
wird wiederholt, bis sich eine Besserung der Situation einstellt.

Im Jahr 2006 wandten amerikanische Forschende im Rahmen einer
Studie mit 114 Personen mit fortgeschrittener Demenz dieses
Modell an und untersuchten, wie sich dieses auf die Symptome der
Studienteilnehmenden auswirkt!'. Die Ergebnisse zeigen, dass

die nach dem STI-Modell behandelten Personen weniger belasten-
de Symptome (inkl. Schmerzen) aufwiesen als diejenigen, die nach
dem géngigen Vorgehen behandelt wurden.



Zur Erfassung von Schmerzen bei Menschen mit fortgeschrittener
Demenz stehen zahlreiche Instrumente zur Verfliigung. Grundsétz-
lich ist - wenn immer mdéglich - die Auskunft der direkt betroffe-
nen Person der Beobachtung vorzuziehen. Menschen mit fortge-
schrittener Demenz sind jedoch kaum mehr in der Lage, iiber ihre
Schmerzen Auskunft zu geben. Daher miissen zur Einschétzung
ihrer Schmerzen geeignete Instrumente beigezogen werden.

Drei davon sollen hier beispielhaft aufgefiihrt werden: Erstens, das
Beobachtungsinstrument fiir das Schmerzassessment bei alten
Menschen mit Demenz, BISAD?? (- Abbildung 1.2). Dabei werden
zwei zu beobachtende Situationen vorgegeben: nédmlich vor und
nach der Mobilisation. Die verschiedenen Verhaltensweisen
werden beobachtet und von der beobachtenden Person einge-
schétzt. Anschliessend wird ein Summenwert gebildet, welcher
Aufschluss iiber die Stirke der Schmerzen gibt. Zweitens, das
Instrument zur Beurteilung von Schmerzen bei Demenz, BESD >4
(= Abbildung 1.3). Dabei ist die Beobachtungssituation nicht
vorgegeben, sondern kann frei gewéhlt werden. Hier erfolgt

die Beobachtung bspw. bei den Pflegemassnahmen, der Mobilisa-
tion oder in der Ruhephase. Die betreffende Person wird jeweils
zwei Minuten lang beobachtet und anschliessend wird angegeben,
welche der vorgegebenen Verhaltensweisen die betreffende Person
in den Kategorien Atmung, Lautidusserungen, Gesichtsausdruck,
Korpersprache und Trost zum Ausdruck gebracht hat. Die Ja-/Nein-
Antworten der/des Beobachtenden werden ebenfalls zu einem
Summenwert zusammengerechnet. Drittens sei hier noch das
Zurich Observation Pain Assessment erwahnt, kurz: das ZOPA©,
das am UniversitdtsSpital in Ziirich zur Schmerzbeurteilung von
nicht-aussagefidhigen Patienten entwickelt und getestet worden
ist®>. Allerdings ist dieses Instrument bislang nicht bei Menschen
mit Demenz angewandt worden. Mit dem ZOPA® lassen sich

13 Verhaltensmerkmale in den Kategorien Lautdusserungen (z.B.
Stéhnen), Gesichtsausdruck (z.B. starrer Blick), Kérpersprache

(z.B. Ruhelosigkeit) und physiologische Indikatoren (z.B. hoher
Blutdruck) ermitteln.

Mit jedem dieser drei Instrumente kann mehrmals téglich eine
Schmerzbeurteilung vorgenommen werden.
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LI0IG Wl Schmerzerfassungsinstrument BISAD, Teil 1: «Beobachtung
vor der Mobilisation»? (Druckgenehmigung erhalten am 6.4.2017)

33



Atmung (unabhiingig von LautiuBerung)

nein

ja

Punkt-

o

o

gelegentlich angestrengt atmen

(=]

o

kurze Phasen von Hyperventilation (schnelle und tiefe Atemziige)

i

lautstark angesirengt atmen

lange Phasen von Hyperventilation (schnelle und tiefe Atemzige)

Cheyne Stoke Atmung (tiefer werdende und wieder abflachende
Alemeiige mil Alempausen)

o|jojojo

ojojojo

| Negative LautiuBerung

keine

| gelegentlich sthnen oder #ichzen

sich leise negativ oder missbilligend fiufiern

wiederholt beunruhigt rufen

laut stohnen oder fichzen

weinen

oojoojo|o

ojojojojo|a

Gesichtsausdruck

lichelnd oder nichts sagend

trauriger Gesichisausdruck

iingstlicher Gesichisausdruck

sorgenvoller Blick

ojo|jo|o|o

ojojo|g|o

-,

Kiirpersprache

te Karperhal

- s |

nervis hin und her gehen B

nesteln

Karpersprache starr

geballte Fuste

angezogene Knie

sich entzichen oder tof

schlagen

ojojojojo|jojojo|o

o|ojojojo|jojo|o|o

Trost

trosten nicht notwendig

a

Stimmt s, dass bei oben genanntem Verhalten ablenken oder beruhigen
durch Stimme oder Beriihrung miglich ist?

oo

Stimml es, dass bei oben genanntem Verhalten trosten, ablenken,
beruhigen nicht moglich ist?

TOTAL / von max.

10

ULHE RN Schmerzerfassungsinstrument BESD 14
(Druckgenehmigung erhalten am 15.6.2017)

Schmerzen




Die Frage nach der Zuverldssigkeit der vorhandenen Instrumente
zum Erfassen von Schmerzen ist immer wieder Gegenstand von
Forschungsprojekten. Laut Ubersichtsarbeiten, in denen mehrere
dieser Instrumente miteinander verglichen werden, ist weitere
Forschung nétig, um zu klédren, inwieweit sich diese Instrumente
tatséchlich eignen 6%, Ausserdem fordern manche Autoren dieser
Ubersichtsarbeiten, dass man sich auf ein Standardinstrument
einigen sollte, damit die Forschungsresultate aus verschiedenen
Studien vergleichbar wiirden. Eine im Jahr 2014 durchgefiihrte
Uberblicksstudie® kam zum Schluss, dass v.a. die folgenden
Schwerpunkte Gegenstand zukiinftiger Forschung sein sollten: die
akkurate Erfassung von Schmerzen, neue Formen des Schmerz-
managements und die Ausarbeitung von Richtlinien zur Behand-
lung von Schmerzen.
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3. Abklarungen und
Untersuchungen

«Wie merke ich, dass mein Mann ein aktuelles
gesundheitliches Problem hat (z.B. eine Infektion)?
Welche Untersuchungen sind im Hinblick auf
seinen Gesundheitszustand sinnvoll, welche notig?»

Gemass den Erfahrungen der Angehdrigen kénnen
korperliche Probleme durch einfiihlsame Beobachtung
erkannt werden. Dass sich korperliche Beschwerden
durch beobachtbares Verhalten dussern, bestétigen
auch die Praktikerinnen und Praktiker. Die Frage, wel-
che Abklarungen bei einer fortgeschrittenen Demenz
angezeigt sind, hiangt von der jeweiligen Situation ab
und ldsst sich daher nicht eindeutig beantworten.

Bei der Entscheidung fiir oder gegen eine Abklarung
spielt jedoch das vereinbarte Behandlungskonzept
eine zentrale Rolle. So werden bei einem kurativen
Behandlungskonzept eher Abklarungen vorgenom-
men als bei einem palliativen. Aber auch die Uberle-
gung, welche Therapien die betroffene Person noch zu
bewiltigen vermag, kann die Entscheidung fiir oder
gegen eine Abklarung erleichtern. Abklirungen, die
einen Spitalaufenthalt erfordern, sind fiir Menschen
mit Demenz sehr belastend und sollten moglichst
vermieden werden. Im Grundsatz gilt darum, dass
Abklarungen moglichst wenig invasiv sein sollten,

um solche Menschen am Lebensende nicht unnétig
zu belasten.
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Denkanstosse fiir Angehorige

Verhilt sich die Thnen nahestehende
Person mit Demenz anders als sonst?
Welche Signale, die auf korperliche
Probleme hindeuten ko6nnten, nehmen
gie bei ihr wahr?

elmeintr 1tt
Wulde bellll II eine Iatlve
Ud er p Ellllzltl ve B Eh'all :“ L“l tes tEI Et

Welche Abkldrungen bzw. welche
Behandlungen und Therapien kénnen
dem Thnen nahestehenden Menschen
noch zugemutet werden?

Was denken Si
. 5 1e, welche =
sich wiinschen ‘;Vl'irde? Abklidrungen er

Welche Abklarungen wiirden Sie
sich fiir sich selbst am Lebensende
noch wiinschen?

Abkliarungen und Untersuchungen



Aus der Sicht von Angehorigen

«Ich denke, man erkennt gesundheitliche Probleme relativ gut,
wenn man aufmerksam ist, sich in die Person einfiihlt und genau
beobachtet. So erkennt man die Botschaften seines Angehorigen
und kann sie dem Pflegepersonal weitergeben.»

«Ich erkannte ein gesundheitliches Problem meines Vaters jeweils
am verdnderten Verhalten. Er war dann oft miide, teilnahmslos
oder hatte keinen Appetit. Ich fragte in solchen Situationen beim
Pflegepersonal nach, ob sie dasselbe beobachtet hitten, und
wenn ja, wie lange schon. Bei akuten Problemen erfolgte jeweils
eine Abkldrung durch den Arzt.»

«Ich denke, gesundheitliche Probleme kann man als Angehorige
an plotzlichen Verdnderungen in der Stimmung oder in der
Korperhaltung erkennen. Im Gespréch mit der Pflege wird dann
geklart, welche Abkldrungen bzw. medizinischen Behandlungen
eingeleitet werden sollen.»

«In den ersten fiinf Jahren, in denen meine Mutter im Heim war,
wurde ich immer wieder auf gesundheitliche Probleme aufmerk-
sam gemacht, mit denen sie zu kdmpfen hatte. Gleichzeitig er-
kundigte ich mich jeweils bei der Pflege und beim Heimarzt, wie
es ihr geht.»

«Dass es meinem Vater unwohl war, erkannt ich daran, dass

er st6hnte oder jammerte. Oder daran, dass er plétzlich das
Essen verweigerte. Wir untersuchten dann jeweils als Erstes
seinen Koérper auf Druckstellen.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Gesundheitliche Probleme dussern sich bei Menschen mit Demenz
oft durch unspezifische Symptome wie Miidigkeit, Unruhe, Riick-
zug, Aggressivitédt oder verringerten Appetit. R6tungen, Schwellun-
gen, Fieber und Schmerzen hingegen sind klare Anzeichen einer
Infektion. Die Schwéchung des Korpers durch einen Infekt kann
dazu fiihren, dass sich die betroffene Person deutlich desorientier-
ter, verwirrter oder aggressiver verhélt als {iblich. Fieber kann

die Verwirrtheit zusétzlich verstérken; in diesem Fall liegt unter
Umstédnden sogar ein Delir vor. Es sollte stets abgeklért werden,
um welche Art von Infekt es sich handelt, etwa um eine Magen-
Darm-Infektion, eine Blasen- oder eine Lungenentziindung.

Dazu fiihrt der Arzt eine klinische Untersuchung durch (z.B. hort
er die Lunge ab) oder er verordnet eine Laboruntersuchung

(z.B. eine Blut-/ Urinprobe). Solche Untersuchungen sind fiir die
Betroffenen in der Regel wenig belastend.

Art und Umfang der Abkldrungen sollten jeweils dem Stadium
der Demenz angemessen sein, damit das Wohlbefinden der
betreffenden Person dadurch méglichst wenig beeintréchtigt wird.
Grundsitzlich gilt hierbei: Je fortgeschrittener eine Demenz ist,
desto weniger invasiv sollten die Untersuchungen sein. Entschei-
dend ist ferner auch, welches Behandlungskonzept beim Heim-
eintritt festgelegt wurde. Bei einer kurativen Behandlung erfolgen
alle Abkldrungen, die der aktuellen Situation entsprechen. Wurde
jedoch ein palliatives Behandlungskonzept vereinbart, werden
nur noch wenige Abkldrungen vorgenommen, denn hier ist die
Linderung der Symptome das primére Ziel der Behandlung.
Angesichts der Entscheidung fiir oder gegen eine bestimmte Ab-
klarung sollten auch die Behandlungsméglichkeiten ins Auge
gefasst werden. Erweisen sich bestimmte Behandlungen schon im
Vorfeld als ausgeschlossen, so ist es wenig sinnvoll, die entspre-
chenden Abkldrungen dennoch durchzufiihren. In einem solchen
Fall steht ebenfalls die Symptomlinderung im Vordergrund - und
nicht die Behandlung des gesundheitlichen Problems. Die Ent-
scheidung, welche Abkldrungen nétig sowie sinnvoll sind, héngt
schliesslich immer von der jeweiligen individuellen Situation ab.

Abkliarungen und Untersuchungen



Der Zustand eines Menschen mit fortgeschrittener Demenz kann
sich schnell dndern, und so stellen sich Fragen zu nétigen Ab-
kldrungen oft pl6tzlich. Daher ist es ratsam, sich schon vorher mit
der Frage auseinanderzusetzen, welche Behandlungen sich die
Person mit Demenz an ihrem Lebensende wiinscht. Man sollte aber
auch dariiber nachdenken, welche Behandlungen man sich fiir sich
selber wiinschen wiirde (- siehe dazu auch Heft 8 zum Thema
«Sterben»). Aufgrund dieser Uberlegungen kann dann in der ver-
dnderten Situation besser und schneller entschieden werden.
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Aus der Sicht von Forschenden

In der Forschung liegen zur Frage, welche medizinischen
Abklarungen bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz ange-
zeigt sind, zum jetzigen Zeitpunkt noch keine Studien vor.

Abkliarungen und Untersuchungen



4. Kurative versus
Palliative Behandlung

«Wie ist die Behandlung meines Vaters ausgerichtet,
kurativ oder palliativ? Wann und aufgrund

welcher Faktoren wird entschieden, welche Behand-
lungsweise angemessen ist?»

Der kurative Behandlungsansatz zielt auf die Heilung
eines bestimmten Leidens ab, der palliative Ansatz
hingegen fokussiert auf die Reduzierung von Schmerz
und Leid und somit auf eine angemessene Lebens-
qualitédt. Wie die Erfahrungen der Angehorigen bestéti-
gen, sind in bestimmten Situation jedoch auch beim
palliativen Ansatz kurative Behandlungsmassnah-
men angebracht, z.B. Antibiotika bei Lungenentziin-
dung oder Operationen bei Knochenbriichen. Die
Entscheidung, ob der kurative Ansatz oder der pallia-
tive Weg beschritten wird, ist immer von der konkre-
ten Situation sowie von den Wiinschen und Bediirf-
nissen der Betroffenen abhingig. Auch wenn in der
Schweiz der Behandlungsansatz bei Heimeintritt
einer Person festgelegt wird, kann dieser Ansatz
jederzeit wieder gedndert werden. Grundsétzlich wird
jedoch beim herannahenden Lebensende zunehmend
palliativ behandelt.



Denkanstosse fiir Angehorige

Haben Sie eine klare Vorstellung von
palliative Gare?

Was steht fiir Sie bei der Behandlung des
Ihnen nahestehenden Menschen mit
De”menz im Moment im Vordergrund: Eine
moglichst hohe Lebensqualitiit oder die
Verlidngerung der Lebenszeit?

Hatten Sie beim Heimeintritt des Thnen
nahestehenden, an Demenz er}uankten
Menschen die Moglichkeit, zw1s?ho.?n
einem kurativen und einen% palliativen
Behandlungskonzept zu w'ahl.en?.

Fiir welches Konzept haben sie sich
entschieden? Entspricht dies.;.e Wahl
auch Thren personlichen Wiinschen
und Werten?

Wiinschen Sie fiir sich personlich am
Lebensende oder bei Komplikationen in
Zusammenhang mit einer schweren

Erkrankung eine kurative oder palliative
Behandlung?

Kurative versus Palliative Behandlung



Aus der Sicht von Angehorigen

«Aus meiner Sicht, kommt es auf die Situation an, ob man kurativ
oder palliativ behandelt. Bei einem Bruch ist es fiir mich beispiels-
weise klar, dass man diesen kurativ behandelt. Wenn aber eine
Tumorerkrankung neu festgestellt wird, dann wiirde ich schon
liberlegen. Fiir mich persénlich steht die Linderung von Leiden
und nicht die Lebensverldngerung im Vordergrund.»

«Als es darum ging, zu entscheiden, ob meine Mutter nochmals
operiert werden soll, habe ich den Arzt um Rat gefragt. Er meinte,
dass eine Operation die Lebensqualitit verbessern wiirde. Da war
es fiir mich klar, dass ich mich fiir die Operation entscheide.»
«Wichtiger als das Behandlungskonzept ist aus meiner Sicht, dass
man auf die Bediirfnisse der Person eingeht, Ndhe und Geborgen-
heit vermittelt, auf eine gute Mund- oder Kérperpflege achtet und
nicht zu vergessen, dass man psychosoziale Betreuung und Unter-
stiitzung fiir die Angehdrigen organisiert.»

«Irgendwann muss man einfach akzeptieren, dass es jetzt so ist.
Man kann nicht alles kurieren. Man muss beriicksichtigen,

was die Person will, und darf nicht danach entscheiden, was einem
selbst gut tut wiirde. Es war bei uns aber schon so, dass es auch
uns gut ging, wenn es ihr gut ging, und umgekehrt.»

«Ich bin klar fiir einen palliativen Ansatz. Ich mdchte meiner
Mutter helfen, in Wiirde gehen zu kénnen und das bedeutet fiir
mich darauf zu achten, dass sie keine Schmerzen hat. Meiner
Erfahrung nach kommt es auch darauf an, in welchem Verhiltnis
die Entscheidungstrégerin zur betroffenen Person steht. Eine
Ehepartnerin entscheidet vielleicht anders als ein Sohn oder eine
Tochter.»

«Gegen eine kurative Behandlung spricht meines Erachtens die
Gefahr, dass Eingriffe vorgenommen werden, die mit viel Leiden
verbunden sind und wenig Nutzen bringen. Bei meinem Vater
wurde das Karzinom zwar entfernt, weil die Infektionsgefahr gross
war, es wire aber niemand auf die Idee gekommen, noch eine
Chemotherapie zu machen.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Der Begriff kurativ (lateinisch curare =pflegen, heilen, sich kiim-
mern) beschreibt in der Medizin die Heilung eines gesundheitlichen
Problems. Das Ziel der kurativen Behandlung ist demnach die
Wiederherstellung der Gesundheit einer Person bzw. die Verhinde-
rung einer gesundheitlichen Verschlechterung. Damit steht bei
diesem Ansatz die Lebensverldngerung im Zentrum.

Der Begriff palliativ (lateinisch pallium =manteldhnlicher Umhang)
beschreibt in der Medizin das Lindern von belastenden Symp-
tomen. Damit verbunden ist die Férderung und Erhaltung einer
moglichst hohen Lebensqualitét. Bildlich gesprochen geht es
darum, die betroffene Person mit einem Mantel zu umgeben und
sie dadurch zu schiitzen. Jemand wird dann palliativ behandelt,
wenn Heilung, also Kuration nicht mehr méglich oder sehr
unwahrscheinlich ist. Der Begriff Palliativ Care wird international
verwendet und von der WHO folgendermassen definiert: «Pallia-
tive Care ist eine Vorgehensweise, welche die Lebensqualitit von
Patienten und ihren Angehdrigen verbessern soll, wenn eine
lebensbedrohliche Krankheit vorliegt. Sie erreicht dies durch die
Pravention und Linderung von Leid. Dies meint die frithe Erken-
nung, Erfassung und Behandlung von Schmerzen und anderen
physischen, psychosozialen und spirituellen Problemen.» 222,

Kurative Pflege
und Behandlung

Palliative Pflege | (Trauer-)Begleitung

und Behandlung der Angehérigen
Diagnose Tod

LGN Kurative und palliative Anteile im Verlauf der Krankheits-
behandlung nach Riese und Miihlstein 2

Kurative versus Palliative Behandlung



Der grundsétzliche Unterschied zwischen kurativer und palliativer
Medizin liegt in der Zielsetzung. Die Trennung zwischen kurativ
und palliativ ist jedoch nicht immer einfach und auch nicht in
jedem Fall sinnvoll. Eine kurative Behandlung kann ebenfalls auf
eine moglichst hohe Lebensqualitdt ausgerichtet sein und eine
palliative Ausrichtung schliesst eine kurative Behandlung von
akuten Erkrankungen keineswegs aus. Grundsitzlich verhilt es
sich so, dass der palliative Anteil der Behandlung zunimmt, je
ndher das Lebensende riickt, wéhrend der kurative Anteil entspre-
chend abnimmt (- Abbildung 4.1).

Es ist schwierig, generell auseinanderzuhalten, wann und auf-
grund von welchen Faktoren kurativ bzw. palliativ behandelt
werden soll. Wichtig ist, bei jedem Gesundheitsproblem zu iiber-
legen, wie der betroffenen Person am besten geholfen werden
kann. Die Angehdrigen orientieren sich diesbeziiglich am mut-
masslichen Willen der betroffenen Person (- siehe dazu Heft 7
zum Thema «Rechtliches und Finanzielles», Punkt 3).

In jeder Situation muss jeweils neu geklart werden, welches
Behandlungsziel im Vordergrund stehen soll. Das Schweizerische
Zivilgesetzbuch (ZGB) schreibt jedoch vor, dass beim Eintritt

einer Person in eine Institution die Behandlungsziele gemeinsam
festgelegt werden miissen. Dazu gehort auch der Entscheid,

ob allenfalls eine Reanimation durchgefiihrt werden soll oder nicht.
Diese Behandlungsziele werden danach in die Patientendoku-
mentation eingetragen, konnen aber jederzeit neu definiert
werden. Eine regelméssige Diskussion und allfillige Anpassung
der Behandlungsziele ist erforderlich, denn nicht nur die Gegeben-
heiten, sondern auch die Wiinsche und Bediirfnisse der Betroffe-
nen kénnen sich im Verlauf einer demenziellen Erkrankung immer
wieder dndern. Der Entscheid, fortan hauptséchlich palliativ zu
behandeln, kann fiir die Angehorigen einen Wendepunkt darstel-
len. Darum ist es wichtig, dass beide Seiten, Angehorige wie

auch pflegerische und medizinische Fachpersonen, in einem steten
Austausch bleiben.
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Aus der Sicht von Forschenden

In einer holldndischen Studie aus dem Jahr 2015 wurde unter-
sucht, ob die Zufriedenheit der Angehdrigen mit der Pflege jeweils
in einem Zusammenhang stand mit dem Behandlungskonzept,
das beim Heimeintritt festgelegt worden war *°. Die Auswertung
der Daten von 148 in einem Pflegeheim verstorbenen Bewohner-
innen und Bewohnern mit fortgeschrittener Demenz ergab, dass
die betreffenden Angehdrigen zufriedener waren, wenn beim
Heimeintritt ein palliatives Pflegekonzept vereinbart worden war.
Auf die Einschétzung der Sterbequalitdt durch die Angehdrigen
hatte das Behandlungskonzept allerdings keinen Einfluss.

Daten aus der ZULIDAD B-Studie belegen, dass die meisten
Angehdrigen {iber Palliative Care Bescheid wissen. Beim Start der
betreffenden Studie im Winter 2013/2014 gaben 99 (79 %) der

126 teilnehmenden Angehdrigen an, zu wissen, was Palliativpflege
(Palliative Care) ist. Demgegeniiber hatten 16 (13 %) angeblich
schon etwas davon gehort, ohne sich jedoch etwas darunter vor-
stellen zu kénnen, wihrend 10 (8 %) antworteten, sie wiissten
nicht, was Palliative Care ist.

Eine vom Bundesamt fiir Gesundheit in Auftrag gegebene Vor-
studie zu einer Kosten- und Nutzenabkldrung im Bereich Palliative
Care kam zum Schluss, dass die vorhandenen ausgewerteten
Daten nicht ausreichend seien, um deren Nutzen bzw. Kosten
ermitteln zu kénnen 2. Gleichzeitig weisen die Autoren darauf hin,
dass die Erhebung der erforderlichen Daten mit einem hohen Auf-
wand verbunden wére. Die Griinde dafiir seien, dass die palliative
Versorgung in der Schweiz von verschiedenen Akteuren erbracht
werde, und dass sich bei den einzelnen Leistungen die palliativen
nicht immer klar von nicht-palliativen abgrenzen liessen.

Kurative versus Palliative Behandlung



5. Behandlungen
und Therapien

«Welche Behandlungen kann ich meiner Tante
noch zumuten? Was ist zu tun, wenn sich die ver-
schiedenen Behandlungen schlecht miteinander
vereinbaren lassen?»

Etwas, das flir Menschen mit Demenz besonders
belastend sein kann, ist der Krankenhausaufenthalt.
In Notféllen (z.B. bei Stiirzen mit Verdacht auf Kno-
chenbriiche) ist die Uberweisung in ein Kranken-
haus jedoch in der Regel unumganglich. Gilt es darti-
ber zu entscheiden, ob der Mensch mit Demenz

noch in der Lage ist, eine bestimmte Mafnahme oder
Behandlung zu bewdiltigen, wire es am besten, ihn
direkt danach zu fragen. Da dies jedoch in den meis-
ten Fallen nicht mehr moglich ist, miissen die An-
gehorigen die Nutzen und Risiken einer Behandlung
oft selber gegeneinander abwéagen. Gespriache mit
Pflegenden sowie mit Arztinnen und Arzten kénnen
dabei kldrend wirken. Auch das Sich-bewusst-Werden,
dass es nicht immer mdglich ist, die optimale Ent-
scheidung zu treffen, kann die Entscheidungsfindung
erleichtern. Geht es am Lebensende um die Entschei-
dung fiir oder gegen eine Behandlung, sollte grund-
satzlich nicht die Krankheit im Vordergrund stehen,
sondern die Person mit all ihren Bediirfnissen und
Anliegen.



Denkanstosse fiir Angehorige

Angenommen, Sie selbst wiren in der
Situation des IThnen nahestehenden
Menschen mit Demenz, fiir welche Be-
handlungen wiirden Sie sich dann ent-
scheiden?

Sind Sie dariiber informiert, welchen
Nutzen die in Frage kommenden Behand-
lungsoptionen mit sich bringen kénnen,

und welche Risiken dabeij in Kauf zu neh-
men sind?

sind die fiir diesen Menschen‘ in Frage
kommenden Behandlungsoptionen
mit den bereits laufenden Behandlungen

vereinbar?

Was steht bei der Diskussion rund um

die Behandlungsoptionen im Zentrum?
Der Ihnen nahestehende Mensch mit
Demenz oder sein medizinisches Problem?

Was empfehlen IThnen die pflegerischen
und medizinischen Fachpersonen au"s .
fachlicher Perspektive, was aus personli-

cher Sicht?

Haben Sie bei Ihrer Entscheidung

ein gutes Gefiihl? Kénnen Sie zur Threr
Entscheidung stehen?

Behandlungen und Therapien



Aus der Sicht von Angehorigen

«Als sich meine Mutter den Oberschenkel gebrochen hat, war es
natiirlich gar keine Frage, dass sie ins Krankenhaus muss und
dort operiert wird. Hitte man das nicht gemacht, hétte das starke
Schmerzen und totale Immobilitdt zu Folge gehabt. Das wére
keine Lebensqualitdt mehr gewesen.»

«Im frithen Stadium der Demenzerkrankung hatte ich manchmal
schon Miihe, liber Behandlungen zu entscheiden. Meine Gegen-
frage an den Arzt war dann jeweils: <Was wiirden Sie denn bei
Ihrer eigenen Mutter tun?> Wenn man die Arzte fragt, was sie per-
s6nlich machen wiirden, sind sie meistens etwas zuriickhaltender
mit den Interventionen.»

«Meine Erfahrung ist, dass Fachpersonen in der Langzeitpflege ein
gutes Gespiir dafiir haben, was der Person noch zugemutet werden
kann. Das Problem sehe ich eher bei anderen medizinischen
Abteilungen, etwa in Spitdlern. Vieles gehort da einfach zum Stan-
dardprogramm, beispielsweise jemanden aus dem Bett zu holen,
damit er auf die Waage stehen kann, obwohl das Gewicht eigent-
lich keine Rolle mehr spielt.»

«Einmal musste mein Mann ins Spital, weil er Blut erbrochen hatte.
Wir wussten nicht, woher es kam, entschieden aber dennoch, es
nicht weiter zu untersuchen. Es hérte dann auch bald wieder auf.
Und einmal sind ihm die Z&dhne oben abgebrochen. Da stellte sich
uns die Frage, ob wir ihm die Zahnbehandlung noch zumuten
kénnen. Wir kamen zum Schluss, dass er eine Zahnbehandlung
nicht verstehen wiirde. So haben wir es gelassen. Es war ja
schlussendlich auch mehr ein &sthetisches als ein gesundheit-
liches Problem.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Es gibt Behandlungen, von denen man weiss, dass sie fiir Men-
schen mit fortgeschrittener Demenz belastend sind. Dazu gehort
zu Beispiel die Verlegung in ein Krankenhaus. Die Betroffenen
kénnen den Sinn eines Krankenhausaufenthaltes nicht mehr ver-
stehen und/oder sie vergessen die Erkldrungen dazu wieder.
Weil ihnen die Orientierung in einer fremden Umgebung schwer-
fallt, fithlen sie sich am neuen Ort unwohl. Krankenhé&user sind
zudem in den meisten Fillen nicht auf die Versorgung von Men-
schen mit Demenz eingestellt (z.B. fehlen dort weglaufgeschiitzte
Abteilungen). Natiirlich gibt es auch Situationen, in denen ein
solcher Aufenthalt unumgénglich ist (z.B. bei einem Knochen-
bruch). In solchen Fillen ist es gut, wenn Angehorige anwesend
sein konnen, gegebenenfalls auch nachts. Diese Ndhe vermittelt
dem betroffenen Menschen Sicherheit.

Bei der Frage, welche Behandlungen einem Menschen mit Demenz
am Lebensende noch zugemutet werden kénnen, hilft es, sich zu
fragen, was er friither - als er dazu noch imstande gewesen wire
- dazu gesagt hétte. Bei der Entscheidung fiir oder gegen eine
Behandlung kann auch eine Rolle spielen, wie gut sich die ver-
schiedenen Behandlungen miteinander vertragen. Manchmal
bestehen iiberdies auch allzu optimistische Vorstellungen und
Erwartungen hinsichtlich der Wirkung einer Massnahme.
Beispielsweise werden die Erfolgsaussichten einer Reanimation
unrealistisch hoch eingeschitzt. Fiihlen sich Angehérige an-
gesichts der anstehenden Entscheidung unsicher, kénnen ihnen
Gespriche mit Fachpersonen, aber auch mit anderen Angehdrigen
oder mit Freunden weiterhelfen.

Trotz sorgfiltigem Abwigen der Konsequenzen und dem Gegen-
iiberstellen von Nutzen und der Risiken bleibt vielen Angehérigen
letztendlich nichts Anderes {ibrig, als sich auf ihr Bauchgefiihl

zu verlassen. Ist eine Entscheidung fiir oder gegen eine Behandlung
einmal getroffen, ist es wichtig, sich vor Augen zu halten, dass die
optimale Entscheidung nicht einfach voraussehbar ist. Was z&hlt,
ist vielmehr, sich um eine mdéglichst gute Entscheidung bemiiht zu
haben (= siehe dazu auch Heft 7 zum Thema «Rechtliches und
Finanzielles», Punkt 4).

Behandlungen und Therapien



Aus der Sicht von Forschenden

Eine italienische Studie aus dem Jahr 2015 untersucht die Anzahl
der kritischen Entscheidungen, welche Angehdrige fiir Menschen
mit fortgeschrittener Demenz innerhalb von sechs Monaten treffen
mussten 2%, Fiir 267 von 496 Menschen mit Demenz wurden
insgesamt 644 kritische Entscheidungen getroffen. Diese Entschei-
dungen wurden aus folgenden Griinden erforderlich: In 47 % der
Fille trat eine Infektion auf, in 21 % kam es zu Erndhrungsschwie-
rigkeiten und in 9 % zu Verschlechterungen bei bestehenden
Krankheiten. Die Entscheidungen betrafen in 41 % die Gabe von
Antibiotika.

Eine belgische Studie, ebenfalls aus dem Jahr 2015, untersuchte,
welche medizinischen Massnahmen bei 361 Menschen mit
Demenz vor dem Tod getroffen wurden, und verglich diese mit den
Massnahmen, die bei 1276 Menschen mit einer Krebserkrankung
eingesetzt wurden’. Dabei stellte sich heraus, dass belastende
Symptome (inkl. Schmerzen) bei den Menschen mit Demenz
weniger oft behandelt wurden als bei den Personen mit einer
Krebserkrankung. Hingegen wurden bei Menschen mit Demenz
ofters lebensverldngernde Massnahmen eingeleitet.

Mit der Frage, was zu tun ist, wenn sich Behandlungen schlecht
miteinander vereinbaren lassen, beschiftigt sich die Forschung
rund um das Thema Multimorbiditdt. Auch wenn diesbeziiglich
bisher noch keine Studien vorliegen, die speziell auch die Behand-
lung von Menschen mit fortgeschrittener Demenz mit einbeziehen,
so gibt es dennoch zumindest theoretische Ansétze, die sich auf
Menschen mit Demenz iibertragen lassen. Zwei amerikanische
Forschende riefen bereits 2004 dazu auf, nicht mehr krankheitsbe-
zogen, sondern personenbezogen zu behandeln ?2. Dadurch soll
vermieden werden, dass eine betroffene Person ungeniigend, zu
intensiv oder gar falsch behandelt wird, denn es gilt, jede Er-
krankung einzeln zu betrachten. Wird der Mensch als Ganzes ver-
standen und wird er demnach personenbezogen behandelt,
stehen seine individuellen Bediirfnisse und Wiinsche im Zentrum,
und daran orientiert sich schliesslich auch seine Behandlung.
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Wenige Studien untersuchen die Erfolgsaussichten einer Reani-
mation bei alten Menschen, insbesondere auch bei Bewohnerinnen
und Bewohnern von Pflegeheimen. Als Kriterium fiir eine erfolg-
reiche Reanimation gilt in solchen Studien das Uberleben des
Spitalaufenthaltes. Eine australische Studie untersuchte retrospek-
tiv 2350 Personen, die &lter als 70 Jahre waren, als sie in Pflege-
heimen reanimiert wurden. Wenn der Herz-Kreislauf-Stillstand
durch Rhythmusstérungen (wie z.B. Kammerflimmern) ausgeldst
wurde, liberlebten 8.7 % den Spitalaufenthalt. War jedoch eine
Asystolie (fehlende Kontraktion des Herzmuskels) der Ausloser

- was bei ca. 80 % aller Pflegeheimbewohnerinnen und -bewohner
der Fall ist -, lag die Uberlebensrate bei 0.2 % %%, Eine amerikani-
sche Studiengruppe untersuchte retrospektiv das Reanimations-
ergebnis bei 26 329 iiber 65 Jahre alten Personen, von denen ein
Teil zuhause und ein anderer Teil in einem Pflegeheim lebten. Die
Studie kam zum Schluss, dass Bewohnerinnen und Bewohner
eines Pflegeheims dabei geringere Erfolgschancen hatten als Per-
sonen, die zuhause lebten. Ausserdem zeigt sich, dass das Aus-
mass der Abhéngigkeit in den Aktivitdten des téglichen Lebens

das Ergebnis beeinflusste. Das heisst, je abhéngiger jemand in den
Aktivitdten des téglichen Lebens ist, desto geringer ist seine
Chance, eine Reanimation zu iiberleben 2.

Behandlungen und Therapien



6. Medikamente

«Welche Medikamente werden bei demenzkranken
Menschen am Lebensende oft verschrieben?
Welche dieser Medikamente sind iiberhaupt notig?
Wie ist mit moglichen Nebenwirkungen um-
zugehen? Wird meine Mutter zu stark sediert?»

Ziel der Behandlung mit Medikamenten am Lebens-
ende ist die Linderung belastender Symptome, wie
z.B. Schmerzen, Atemnot, Unruhe oder Angst, und das
Fordern von Wohlbefinden. Andere Ziele wie die Be-
handlung von Risikozusténden, z.B. Senkung des
Cholesterinspiegels, treten dagegen eher in den Hin-
tergrund, so dass bestimmte Medikamente maoglicher-
weise abgesetzt werden kénnen. Trotzdem nehmen
Menschen mit fortgeschrittener Demenz oft eine
Vielzahl von Medikamenten ein - wie Studien belegen,
sogar noch in ihren letzten Lebenswochen. Am héau-
figsten werden Medikamente gegen Verstopfung
verabreicht, gefolgt von Schmerzmitteln, Herzmedika-
menten und Psychopharmaka. Es ist wichtig, die
verordneten Medikamente regelmaissig zu tliberpriifen
und die Verordnung auf die aktuelle Situation abzu-
stimmen. Ein Medikament ohne Nebenwirkungen gibt
es nicht. Gemeinsam mit dem Arzt kann geklart
werden, ob der erhoffte Nutzen eines Medikaments
stdrker ins Gewicht fillt als die damit einhergehen-
den Nebenwirkungen.



Denkanstosse fiir Angehorige

Medika-

nnt, welche
Ist Thnen bekannt, o nsch

mente der Thnen nahestehende
mit Demenz bekommt?

Wissen Sie auch, warum sie/er diese
Medikamente erhilt?

i ?
Vermuten Sie Nebenwirkungen:

Wurde mit Ihnen schon einmal iiber
das Reduzieren oder Absetzen von be-
stimmten Medikamenten gesprochen?

ie in die Entscheidungen rund
nbezogen?

Wurden S e
um die Medikamente mit el
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Aus der Sicht von Angehorigen

«Ich muss ehrlich sagen, dass ich die Medikamente, welche mein
Vater bekommen hat, nicht im Detail angeschaut habe. Es ging
ihm relativ gut, und darum bin ich wohl nicht auf die Idee gekom-
men, mich iber die Medikamente zu informieren. Ausserdem
hatte ich auch Vertrauen in die Pflegenden.»

«Meine Mutter erhielt unmittelbar vor ihrem Tod Morphium. Aber
sie schlief ohne Schmerzen ein, noch bevor das Medikament
richtig wirkte. Wenn bei ihr in den letzten Monaten zwischendurch
eine innere Unruhe aufkam, erhielt sie etwas stidrkere Medika-
mente oder eine Reservetablette. Sobald sie sich wieder beruhigte,
wurden diese aber wieder abgesetzt. Nebenwirkungen von
Medikamenten sind mir keine bekannt.»

«Mein Mann hatte lange Zeit Antidementiva, die ihm gerade in den
ersten Jahren sehr geholfen haben. Nach etwa zehn Jahren wurde
aber klar, dass sie nichts mehr niitzten. Ich habe in der letzten Zeit
noch versucht, ihm das Medikament unter das Joghurt zu mischen,
aber irgendwann nahm er die Tablette als Fremdkorper wahr.
Dann habe ich sie aufgeldst, das war ihm dann aber zu bitter. Und
so haben wir sie abgesetzt. Ich finde auch, dass man die Krankheit
an einem gewissen Punkt einfach akzeptieren muss.»

«Wir haben mit dem Morphin-Pflaster sehr gute Erfahrungen
gemacht, weil es nicht so stért wie eine Infusion. Zum Schluss
hat unsere Mutter, dann aber doch noch Morphium-Spritzen
bekommen.»

«Unsere Mutter hat gegen Ende immer mehr Schmerzmittel ge-
braucht und dies in immer kiirzeren Abstinden. Am zweit-
letzten Tag, bevor sie gestorben ist, hatte sie so starke Schmerzen,
dass sie schon rief, wenn man nur in ihre Ndhe kam. Die Arztin
informierte uns dariiber, dass sie bereits die maximale Dosis
Schmerzmittel bekommen habe. Weil wir nicht wollten, dass sie
so leiden musste und es klar war, dass sie innerhalb von Tagen
sterben wird, bekam sie dann trotzdem weitere Spritzen.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Das oberste Ziel der Behandlung von Menschen mit fortgeschrit-
tener Demenz besteht darin, ihnen eine angst- und schmerzfreie
letzte Lebensphase zu ermdéglichen. Nebst der pflegerischen Ver-
sorgung und Betreuung stellen Medikamente eine zentrale Mass-
nahme dar, um Leiden in der letzten Lebensphase zu vermeiden
und Wohlbefinden zu férdern. Ob iiberhaupt Medikamente ver-
abreicht werden sollen bzw. welche, kommt auf die Symptome an
und ist je nach Person und Situation verschieden. Vielleicht ldsst
sich auch durch nicht-medikamentése Massnahmen eine Verbes-
serung erreichen. Die Entscheidung iiber den Einsatz von Medika-
menten wird von den zustidndigen Angehdrigen zusammen mit
der Arztin/dem Arzt getroffen. Dabei ist es wichtig zu beriicksichti-
gen, welche Behandlungsziele im Vordergrund stehen (- siehe
Punkt 4 in diesem Heft), und in welcher Phase der Krankheit sich
die betroffene Person befindet.

Ein Medikament kann nur wirken, wenn es auch eingenommen
wird. Gerade bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz ist

dies gar nicht selbstverstédndlich, da ihnen der Sinn von Medika-
menten oder auch die Fihigkeit zu deren Einnahme oft mehr
oder weniger abhandengekommen ist. Hier kann es hilfreich sein,
eine geeignete Form der Verabreichung zu wéhlen, z.B. Tropfen
oder Pflaster statt Tabletten. Manche Tabletten kénnen auch ge-
morsert und dann mit Sirup oder Joghurt gegeben werden. Lehnt
die betroffene Person die Einnahme von Medikamenten jedoch

ab - etwa durch das Verschliessen des Mundes oder das Ausspu-
cken der Tablette -, miissen die Arztin/der Arzt, die Pflegenden
und die Angehdrigen gemeinsam einen Weg finden, wie sie mit
dieser Verweigerung am besten umgehen sollen. Oft ist es in so
einer Situation besser, auf bestimmte Medikamente zu verzichten,
als deren Einnahme zu erzwingen.

Die bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz am héufigsten ver-
schriebenen Medikamente sind Mittel gegen Verstopfung, gefolgt
von Herzmedikamenten, Schmerzmitteln (inkl. Opiate) und Psycho-
pharmaka. Fiir mehr Informationen zur medikamentésen Schmerz-
therapie (- siehe Punkt 2 in diesem Heft). Leidet die betreffende
Person an Atemnot, Ubelkeit oder Erbrechen, so werden zusitzlich
dazu auch gegen diese Beschwerden Medikamente verabreicht.
Erleben die Betroffenen Unruhe, Angstzustédnde oder Wahnvorstel-
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lungen, so gelangen Psychopharmaka zum Einsatz. Zur Behandlung
von Infektionen wie Blasen- oder Lungenentziindungen werden
Antibiotika gegeben.

Typische Nebenwirkungen von Opiaten sind Ubelkeit und Verstop-
fung, wihrend Psychopharmaka nicht selten einen tiefen Blutdruck,
Miidigkeit oder Auffélligkeiten im EKG ausldsen. Zudem kann sich
das Sturzrisiko dadurch erhéhen. Manche Nebenwirkungen lassen
sich gut mit Medikamenten behandeln (z.B. Ubelkeit und Verstop-
fung), was jedoch wiederum bedeutet, dass zusétzliche Tabletten
oder Tropfen nétig werden. Daher sollte beim Verabreichen von
Medikamenten stets der Grundsatz gelten: So wenig wie mdglich
und nur so viel wie nétig. Gerade am Lebensende ist der Einsatz
von Medikamenten mit belastenden Nebenwirkungen maoglichst
zu vermeiden.

Die Medikamente werden vom Arzt in regelméssigen Abstédnden
liberpriift, insbesondere jedoch, wenn sich der Zustand des be-
treffenden Menschen veréndert. Grundsitzlich ist es wichtig, die
Notwendigkeit und Wirksamkeit der eingenommenen Medika-
mente von Zeit zu Zeit zu hinterfragen. Viele Medikamente, die
iiber Jahre vorbeugend eingenommen werden (z.B. zur Senkung
des Blutdrucks), kénnen im fortgeschrittenen Stadium einer De-
menz abgesetzt werden, ohne dass der Person daraus ein Nachteil
entsteht. Im Gegenteil: Durch das Absetzen von Medikamenten
reduzieren sich in vielen Féllen auch die Nebenwirkungen, was
den allgemeinen Gesundheitszustand verbessern kann.
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Aus der Sicht von Forschenden

Eine amerikanische Studie aus dem Jahr 2008 untersuchte die
Anzahl der Medikamente, die Menschen mit Demenz verschrieben
wurden %, Die 34 Studienteilnehmenden verzeichneten im Durch-
schnitt 6.5 verschriebene Medikamente. Sechs der 34 Teilnehmen-
den nahmen téglich 10 oder mehr verschiedene Medikamente ein.
Die insgesamt 221 in dieser Studie identifizierten Medikamente
(aus 69 Medikamentenklassen) wurden daraufhin von Experten
hinsichtlich ihrer Angemessenheit fiir Menschen mit fortgeschrit-
tener Demenz eingeschitzt. 68 % der Medikamente wurden als
«immer angemessen» (z.B. Schmerzmittel und Beruhigungsmittel)
oder als «manchmal angemessen» bezeichnet (z.B. Antidepressiva
und Beta-Blocker), 5% hingegen als «nie angemessen» (z.B. Lipid-
senker, Antidementiva). Bei 23 % der Medikamente fanden die Ex-
perten keinen Konsens (z.B. bei Vitaminen, Aspirin oder Eisen).

10 der in dieser Studie eingeschlossenen 34 Personen (29 %) nah-
men mindestens ein Medikament, das als «nie angemessen» be-
wertet wurde.

Eine im Jahr 2010 publizierte, amerikanische Studie kniipfte an
diese Einschétzung bezliglich der Angemessenheit der Medika-
mente bei Demenz an und analysierte die Pflegedokumentation
von 323 Personen mit fortgeschrittener Demenz aus insgesamt
22 Pflegeheimen . Laut den Ergebnissen nahmen die Bewohnerin-
nen und Bewohner im Durchschnitt 6 Medikamente pro Tag ein.
Bei 38 % wurde mindestens ein Medikament verschrieben, das bei
Demenz am Lebensende als «unangemessen» eingeschétzt wird
(-> siehe Studie oben). Die am héaufigsten verschriebenen Medika-
mente waren Antidementiva und Medikamente zur Senkung der
Cholesterinwerte sowie zur Vorbeugung von Herz-Kreislauf-
Erkrankungen (sog. Lipidsenker). 28 Prozent der Bewohnerinnen
und Bewohner erhielten Antipsychotika.

Im Rahmen einer holldndischen Studie aus dem Jahr 2014 wurde
spezifisch die Medikation in der letzten Lebenswoche unter die
Lupe genommen 2. In diese Studie wurden 330 Personen mit De-
menz mit einbezogen, wobei untersucht wurde, welche Medika-
mente sie in dieser Zeit bekommen hatten. Geméss den Antwor-
ten der Arztinnen und Arzte hatten 77 % der Verstorbenen in den
letzten 24 Stunden Opiate erhalten. In den meisten Féllen (88 %)
wurden ihnen diese unter die Haut gespritzt, in wenigen Fillen
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(12 %) in Form eines Pflasters verabreicht. Weiter wurden 21 %

der Verstorbenen mit entsprechenden Medikamenten palliativ se-
diert, 19 % bekamen angstlésende Medikamente und 16 % er-
hielten andere Psychopharmaka. 79 % der Verstorbenen nahmen in
der letzten Lebenswoche mindestens ein Medikament ein.

Diese Studie zeigt auf, dass die Sterbenden trotz der Medikation
unter Schmerzen und Atemnot litten. Daher fordern die Autoren,
dass die Dosierungen individuell besser abgestimmt werden
sollen.

Eine schwedische Studie aus dem Jahr 2013 zeigte auf, dass von
den insgesamt 344 untersuchten Pflegeheimbewohnerinnen und
-bewohnern mit Demenz 132 (38 %) Psychopharmaka erhielten .
Die Dosierung und die Wahl des Wirkstoffes entsprachen jedoch
nur bei 52 Personen (39 %) den nationalen Richtlinien. Die Autoren
folgern daraus, dass Psychopharmaka bei Menschen mit Demenz
zu oft und iiber zu lange Zeit verschrieben werden.

In einer Ubersichtsarbeit aus dem Jahr 2015 wurden 37 Studien
zusammengefasst. Darin wurde ermittelt, wie viele Demenzkranke
mit Antibiotika behandelt wurden 3. Von den Personen, die an
einer Atemwegs- oder Harnwegsinfektion litten, erhielten 77-91%
Antibiotika.



Glossar

Antidementiva

Antidementiva gehéren zu den Psycho-
pharmaka und sind eine Gruppe von
Arzneimitteln, mit denen die Symptome
einer Demenzerkrankung (z.B. des
Alzheimer-Typs) behandelt werden. Anti-
dementiva kénnen voriibergehend zu
einer gewissen Verbesserung der Gedécht-
nisleistungen fiihren, kénnen die zu-
grundeliegende Krankheit jedoch nicht auf-
halten oder heilen.

Antipsychotika

Antipsychotika, auch Neuroleptika ge-
nannt, gehéren zu den Psychopharmaka
und sind Arzneimittel, die bei Demenz
hauptséchlich zur Behandlung von
Unruhezusténden (Agitation), Wahn-
vorstellungen und Halluzinationen ein-
gesetzt werden.

Als Delir wird ein akuter Verwirrtheits-
zustand bezeichnet, der innerhalb eines
kurzen Zeitraumes (Stunden oder Tage)
auftritt und zu einer deutlichen Verdnde-
rung im Verhalten der Person fiihrt.
Folgende Symptome kénnen mit dem Delir
verbunden sein: Orientierungsschwierig-
keiten, Aufmerksamkeits- und Gedéchtnis-
stoérungen, Schlafprobleme und Wahr-
nehmungsstérungen (z.B. Halluzinationen).
Hiufig wird das Delir auch von Angsten
begleitet.

EKG (Elektrokardiogramm)

Die Abkiirzung EKG steht fiir Elektro-
kardiogramm («Herzstromkurve»). Das
EKG zeichnet {iber die Haut die elektri-
schen Aktivitdten des Herzmuskels auf.

Dazu werden Elektroden am Brustkorb
angebracht. Ein EKG gibt Aufschluss {iber
die elektrischen Aktionen des Herzens
(Herzrhythmus und Herzfrequenz) und
liefert Hinweise auf den Zustand des
Herzens.

Freiheits- bzw.
bewegungseinschrinkende Massnahmen

Unter dem Begriff freiheits- bzw. bewe-
gungseinschrinkende Massnahmen
werden verschiedene pflegerische und
medizinische Massnahmen zusammen-
gefasst, die die Bewegungsfreiheit einer
Person einschrénken. Diese kénnen
mechanischer (z.B. Bettgitter, Fixiergurt
oder spezielle Kleidung), rdumlicher

(z.B. Isolierung) oder medikamentdser Art
(z.B Verabreichung von Psychopharmaka)
sein. Freiheitseinschrdnkende Massnah-
men werden aus unterschiedlichen
Griinden angewendet: um die betroffene
Person selber zu schiitzen (z.B. als
Sturzprévention), zum Schutz anderer
Personen in deren Umfeld (z.B bei

stark enthemmtem Verhalten) oder auch,
um zu verhindern, dass die betroffene
Person eine medizinische oder pflegerische
Behandlung (z.B. Infusion) unterbricht.
Freiheits- bzw. bewegungseinschrinkende
Massnahmen gelten jedoch als Verletzung
der Personlichkeitsrechte und diirfen nur
dann angewendet werden, wenn sich

die Versorgung des betreffenden Menschen
mit Demenz nicht durch eine weniger
einschneidende Massnahme sicherstellen
lasst. Deshalb wird eine solche Mass-
nahme als letztes Mittel eingesetzt und
nur auf drztliche Verordnung und fiir einen
befristeten Zeitraum.
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Hiiftprotektoren

Hiiftprotektoren sind spezielle (Unter-)
Hosen, in die Polster eingendht sind,

um bei Stiirzen das Risiko von Hiift- und
Oberschenkelbriichen zu reduzieren.

Medikamentenpflaster

Einige Medikamente kénnen nicht nur in
Form von Tabletten, Fliissigkeiten oder
Spritzen verabreicht werden, sondern auch
liber sog. Medikamentenpflaster (auch
Medizinpflaster genannt). Medikamenten-
pflaster werden, wie andere Pflaster auch,
auf die Haut geklebt. Dementsprechend
wird der Wirkstoff {iber die Haut in den
Korper aufgenommen. Mit Hilfe von Pflas-
tern kénnen bestimmte Medikamente
auch dann noch verabreicht werden, wenn
eine Person z.B. Tabletten nicht mehr
schlucken kann.

Multimorbiditat

Treten bei einer Person gleichzeitig
mehrere Erkrankungen auf, so bezeichnet
man diese Person als multimorbid.
Mehrfacherkrankungen bzw. Multimorbi-
ditdt kommen v.a. im Alter vor. Haufig
beeinflussen sich Krankheiten gegenseitig
und auch die Behandlung wird in solch
einem Fall schwieriger, denn es steigt z.B.
das Risiko, dass sich bestimmte Medika-
mente nicht miteinander vertragen.

Opiate und Opioide sind starke und
wirkungsvolle Schmerzmedikamente.
Wihrend Opiate auf pflanzlichen Stoffen
basieren, werden Opioide kiinstlich
hergestellt. Morphin/Morphium ist der
bekannteste Vertreter der Opiate.

Osteoporose ist eine schleichende
Knochenkrankheit, die dazu fiihrt, dass die
Knochensubstanz im Kérper nach und
nach abgebaut wird, so dass die Knochen
pords und instabil werden und schon bei
geringer Belastung brechen kénnen.

Zu Beginn verlduft die Erkrankung meist
schmerzfrei, in fortgeschrittenem Stadium
kann sie jedoch zu Schmerzen fiihren.

Palliative Sedierung/palliativ sediert

Bei der palliativen Sedierung wird bei der
betroffenen Person durch die Gabe von
beruhigenden Medikamenten das Bewusst-
sein gedampft. Gleichzeitig werden so
belastende Symptome der Person wie
Atemnot und Angst vermindert. Es kann
nicht ausgeschlossen werden, dass

durch dieses Vorgehen die verbleibende
Lebenszeit verkiirzt wird.

Psychopharmaka

Psychopharmaka sind Medikamente, die
auf Botenstoffe im Gehirn Einfluss nehmen
und dadurch den psychischen Zustand

der Person verédndern. Typische Vertreter
der Psychopharmaka sind Antidepressiva,
Antipsychotika, Schlaf- und Beruhigungs-
mittel und Antidementiva.
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Reanimation

Unter Reanimation versteht man die Wie-
derbelebung nach einem Herz-Kreislauf-
stillstand, in der Absicht, den Herz-Kreis-
lauf und die Atmung wieder in Gang zu
setzen. Zu diesem Zweck werden verschie-
dene Massnahmen eingeleitet: Beatmung
durch eine Maske oder einen in die Luft-
réhre eingefiihrten Schlauch, wiederholtes
festes Driicken auf den Brustkorb, um den
Blutfluss aufrechtzuerhalten, und
schliesslich auch Verabreichen von
Medikamenten oder Elektroschocks. Die
Dauer einer Reanimation kann Minuten,
aber auch bis zu einer Stunde dauern. Nur
eine Minderheit {iberlebt dank der
Reanimation. Bei vielen Uberlebenden hat
die Reanimation bleibende Hirnschéadigun-
gen zur Folge, die sich z. B. in Form von
Liahmungen, Verwirrtheit oder Sprachsto-
rungen dussern.

Reservemedikation|

Medikamente, die von der Arztin/dem Arzt
fiir besondere Situationen verschrieben
und daher nicht regelméssig eingesetzt
werden, bezeichnet man als Reservemedi-
kation. Bei Bedarf sind die Pflegenden
berechtigt, diese zusétzlichen Medikamen-
te selbsténdig - unter Beachtung der
entsprechenden Vorgaben der Arztin/des
Arztes - zu verabreichen.

ZGB (Schweizerisches Zivilgesetzbuch)

Das Zivilgesetzbuch (ZGB) ist Teil des
Schweizerischen Privatrechts und regelt
die privaten Beziehungen. Das ZGB
umfasst Gesetzesartikel zu den Themen
Heirat, Scheidung, Familiengriindung,
Eigentum und Erbschaft.

ZULIDAD ist die Abkiirzung fiir ZUrich
LIfe and Death with Advanced Dementia
Study (deutscher Titel: Ziircher Verlaufs-
studie zu Leben und Sterben mit Demenz).
Die Studie wurde von 2012 bis 2017 an
der Universitét Ziirich durchgefiihrt.

Die ZULIDAD-Studie hat mehrere Teile.
Die ZULIDAD A-Studie beinhaltete

die Analyse von routinemaéssig an mehr
als 100000 Bewohnerinnen und Bewoh-
nern von Schweizer Pflegeheimen er-
hobenen Gesundheitsdaten. Die im vorlie-
genden Kapitel prasentierten Zahlen

aus der ZULIDAD A-Studie beziehen sich,
wenn nicht anders angegeben, auf 14413
Bewohnerinnen und Bewohnern mit
einer fortgeschrittenen Demenz zum Zeit-
punkt der letzten Messung vor dem Tod.
Die ZULIDAD B-Studie umfasst eine pro-
spektive Untersuchung von 126 Pflege-
heimbewohnerinnen und -bewohnern mit
fortgeschrittener Demenz. Im Rahmen
dieser Studie wurden Angehérige und Pfle-
gende zu verschiedenen Aspekten be-
ziiglich der Lebens- und Sterbequalitit
der betroffenen Person befragt, und zwar
uber den Zeitraum von drei Jahren

bzw. bis zu deren Tod*'. Der Runde Tisch
ZULIDAD, der sich aus Angehorigen,
Fachpersonen aus der Praxis und Forsch-
enden zusammensetzt, hat die Idee
dieses Leitfadens entwickelt und umge-
setzt (- siehe Autorenverzeichnis im Heft
«Hintergrundinformationens»).
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