Runder Tisch ZULIDAD - Leitfaden «Lebensende mit Demenz»
Heft 3

Essen und
Trinken

Mit Essen und Trinken ist die Zufuhr lebenswichtiger
Néhrstoffe verbunden. Zu essen und zu trinken be-
deutet deshalb, zu leben. Die Unterstiitzung bei der
Nahrungsaufnahme ist jedoch nicht nur lebenserhal-
tend, sondern 16st bei den betroffenen Menschen
auch angenehme und anregende Sinnesempfindun-
gen aus und steigert damit ihre Lebensqualitit wie
auch ihr Wohlbefinden. Ausserdem bietet diese Un-
terstiitzung vielen Angehorigen eine der wenigen
Moglichkeiten, dem ihnen nahestehenden, aber mit
Worten nicht mehr erreichbaren Menschen ihre Zu-
wendung zu zeigen. Dennoch weisen viele Personen,
die mit einer Demenz versterben, vor ihrem Tod einen
Gewichtsverlust auf. Daher kann die verminderte
Nahrungsaufnahme als Teil des natiirlichen Sterbevor-
gangs angesehen werden. Aufgrund des Wunsches
von Angehorigen, das Leben der ihnen nahestehenden
Person zu erhalten, ergeben sich gelegentlich Unstim-
migkeiten, die unter Umstinden zu ethischen, aber
auch zu zwischenmenschlichen Konflikten fiihren.
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1. Gewichtsverlust

«Meine Mutter isst und trinkt zu wenig und ver-
liert immer mehr an Gewicht. Was kann ich fiir sie
zu tun?»

Ein vermindertes Hunger- und Durstgefiihl bzw. ein verringertes
Korpergewicht ist grundsétzlich als eine natiirliche Entwicklung
in der letzten Lebensphase zu betrachten und daher nicht nur
bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz zu beobachten. Wie
Fachpersonen mit praktischen Erfahrungen berichten, geht der
Verzicht auf Nahrung keineswegs mit leidvollem Verhungern oder
Verdursten einher. Vielmehr geben sie zu bedenken, dass das
Dringen zum Essen und Trinken oder das kiinstliche Zufiihren
von Nahrung zum Zweck der Lebensverldngerung nicht selten
auch mit einer Leidensverldngerung einhergeht. Nichtsdesto-
trotz sind bei einem Gewichtsverlust in einem ersten Schritt die
moglichen korperlichen Ursachen zu kldren (z. B. Schmerzen
beim Schlucken, Probleme mit den Zdhnen). Lassen sich keine
korperlichen Ursachen ermitteln, stehen die fiir die Pflege
Verantwortlichen vor der Herausforderung, zu entscheiden, wie
lange die Person mit Demenz noch zum Essen und Trinken
motiviert werden soll, bzw. ab wann deren reduzierte Nahrungs-
aufnahme als Teil eines natiirlichen Todes zu akzeptieren ist.
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Aus der Sicht von Angehorigen

«Ich bin der Meinung, dass die Angehdrigen sehr gut selber wissen,
wie viel die Person noch essen und trinken mag. Es kann auch
gut sein, dass nach einer Zeit genau das Gegenteil der Fall ist und
sie plétzlich sehr wenig oder sehr viel isst.»

«Mein Vater war immer jemand, der gerne gegessen hat. Als er
aufgehort hat zu essen, war das natiirlich traurig fiir uns. Es ist ja
ein Verlust an Sinnesempfindungen und an Lebensqualitt.»

«Ja, das Verhungern oder Verdursten war natiirlich ein Thema fiir
uns, aber fiir mich war es immer die Frage: Wann und wie lange
motiviert man jemand zum Essen, kdmpft also fiir das Leben und
wann ldsst man los und ldsst jemanden gehen?»

«Meine Mutter hat von sich aus immer weniger gegessen, in den
letzten Wochen eigentlich fast nichts mehr. Was sie aber gerne
mochte, war ein Téfeli weisse Schokolade. Das haben wir ihr am
Schluss jeweils in den Mund gegeben und sie hat es dankbar vor
sich hin gelutscht.»

«Verhungern und verdursten war fiir uns gar nie ein Thema, weder
fiir mich noch fiir eines meiner Geschwister. Ganz am Schluss,
also in der letzten Lebenswoche, hatten wir aber das Gefiihl, dass
unsere Mutter Durst hatte. Wir hatten den Eindruck, sie habe
eine sehr trockene Zunge, denn da waren richtige Furchen drin.
Als wir das Personal darauf angesprochen haben, meinten sie
aber, sie wiirden ihr regelmaéssig Fliissigkeit geben und sie habe
heute schon so und so viel getrunken. Wir bekamen vom Personal
dann eine Schnabeltasse und haben ihr jeweils ein bisschen Fliis-
sigkeit eingefl6sst, wenn wir zu Besuch waren.»

«Uns war aufgefallen, dass unserer Mutter im letzten Jahr zuge-
nommen hat. Wir mussten ihr auch gréssere Kleider kaufen.

Es war aber nicht so, dass sie mehr gegessen hat. Die Pflege hat
uns dann gesagt, dass das wahrscheinlich daher kommt, dass sie
Wasser einlagert. Das hatte aber angeblich nichts mit dem Essen
zu tun, sondern mit der Funktion der Organe. Weil sie ja so wenig
gegessen hat.»



Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Eine Demenzerkrankung wirkt sich in den meisten Féllen - frither
oder spéter — auf den Appetit und das Essverhalten aus. Als Folge
kommt es bei fortgeschrittener Demenz oft zu einem Gewichts-
verlust, der jedoch auch korperliche Ursachen haben kann.

Diese abzukldren ist wichtig. Hat die betroffene Person Schmerzen
(z.B. aufgrund einer Entziindung im Mund oder bei den Zdhnen)?
Sitzen ihre Zahnprothesen noch richtig? Leidet sie an einer Ver-
stopfung? Erkennt sie das Essen nicht als solches? Werden solche
und dhnliche Fragen bejaht, so ldsst sich die Situation hdufig

mit geeigneten Massnahmen (z.B. Behandlung von Schmerzen
bzw. von deren Ursache) verbessern.

Wichtig ist bei Gewichtsverlust in jedem Fall, dass immer wieder
etwas zum Essen und zum Trinken angeboten wird, da sich

das Essverhalten manchmal von Tag zu Tag dndert. Das Essen
kann allenfalls auch angereichert werden, z.B. mit Rahm oder
Butter (- siehe Punkt 10 in diesem Heft). Dabei ist weniger auf
gesunde Erndhrung zu achten, sondern darauf, was die erkrankte
Person noch gerne isst.

Menschen, die sich dem Ende ihres Lebens ndhern, haben einen
reduzierten Stoffwechsel und brauchen grundsétzlich weniger Nah-
rung im Vergleich zu friiher. Eine verminderte Nahrungs- und
Flissigkeitsaufnahme ist in vielen Féllen Teil des natiirlichen Ster-
beprozesses. Bei guter Mundpflege empfinden Menschen, die am
Lebensende (bewusst oder unbewusst) fasten - man bezeichnet
dies als terminales Fasten — keine Durst- oder Hungergefiihle. Daher
besteht fiir sie auch nicht die Gefahr, verhungern oder verdursten
zu miissen. Sie immer wieder zum Essen oder zum Trinken zu
dréngen, ist fiir sie oft sehr belastend. Diese letzte Phase des natiir-
lichen Todes nicht zuzulassen, z.B. durch eine lebensverlingernde
Massnahme wie die kiinstliche Erndhrung, bedeutet letztlich in vie-
len Féllen auch eine Verldngerung der Leidensphase.

Die Vorstellung, ein Mensch, der einem nahesteht, kénnte verhun-
gern oder verdursten, kann Angst auslésen und belastend sein.
Daher sollte friih iliber dieses Thema gesprochen werden - inner-
halb der Familie, aber auch mit anderen an der Pflege beteiligten
Personen. Eine gute und offene Kommunikation untereinander ist
deshalb sehr wichtig.
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Aus der Sicht von Forschenden

Forschungsdaten aus der Schweiz (ZULIDAD) bestétigen die Er-
fahrungen aus der Praxis. Sie zeigen, dass Menschen mit fort-
geschrittener Demenz in den letzten zwei Lebensjahren ein deut-
lich geringeres Gewicht aufweisen als Menschen ohne Demenz
(> Abbildung 1.1). Kurz vor dem Tod kommt es bei einigen von
ihnen (16 %) zu einer deutlichen Gewichtsabnahme (- Abbildung
1.2a). Doch nur sehr selten bringt ein solcher Mensch in den
letzten 30 Lebenstagen ein Gefiihl von Hunger zum Ausdruck
(1.5%) (- Abbildung 1.2b).

Eine Studie aus den USA zeigt folgenden Zusammenhang auf:

Bei 256 Heimbewohnerinnen und -bewohnern mit fortgeschrittener
Demenz und einer Gewichtsabnahme von mehr als 5 % ihres
Korpergewichtes erhdhte sich das Risiko, in den folgenden drei
Monaten zu versterben, auf 20 %*; bei denjenigen Personen mit
stabilem Gewicht lag dieses Risiko bei nur 2 % (-> Abbildung 1.3).
Zur Erfassung des Erndhrungszustandes von Bewohnerinnen und
Bewohnern von Institutionen wurden verschiedene Instrumente
entwickelt. Eines davon ist das «Mini Nutritional Assessment»
(MNA®), das von Praktikerinnen/Praktikern und Forschenden oft
eingesetzt wird. Es umfasst unter anderem Fragen zum Gewichts-
verlust, dem Mobilitdtsverhalten und der korperlichen sowie psy-
chischen Gesundheit. Der daraus errechnete Wert hilft den Fach-
personen, das Risiko einer Mangelernédhrung abzuschétzen.

Eine aktuelle Studie aus Frankreich belegt, dass sich mit diesem
Instrument das nahende Lebensende &lterer Pflegeheimbewohne-
rinnen und -bewohner relativ zuverldssig vorhersagen lésst.
(Dies gilt generell, also unabhingig davon, ob sie an Demenz er-
krankt sind oder nicht.) Je tiefer der MNA®-Wert ist, desto héher
ist die Wahrscheinlichkeit, dass die Person in den kommenden

12 Monaten versterben wird?.

Zusammenfassend ist festzuhalten: Laut dem aktuellen For-
schungsstand ist ein geringes Kérpergewicht méglicherweise die
Folge einer Demenzerkrankung. Eine weitere Gewichtsabnahme
kann ein Anzeichen des nahenden Lebensendes sein. Die Frage,
wie sich ein Gewichtsverlust auf die Lebens- bzw. Sterbequalitit
der betroffenen Menschen auswirkt, ist jedoch bisher wissenschaft-
lich noch nicht griindlich untersucht worden.
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Jahre vor dem Tod (Daten aus der ZULIDAD A-Studie).
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Anteil der Personen mit fortgeschrittener Demenz (16 %), die
in ihren letzten 30 Tagen einen Gewichtsverlust von mehr als 5% oder von
mehr als 10 % in den letzten 180 Tagen vor der Messung aufwiesen (Daten aus
der ZULIDAD A-Studie).
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UG-8 Anteil der Personen mit fortgeschrittener Demenz (1.5 %),
die in den letzten 30 Tagen Hunger gezeigt haben (Daten aus der ZULIDAD A-
Studie).
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2. Nahrungsaufnahme

«Mein Vater ist unruhig beim Essen, steht immer
wieder auf, und isst deshalb nicht richtig. Wie kann
ich ihn bei der Nahrungsaufnahme unterstiitzen?»

Die meisten Menschen mit fortgeschrittener Demenz
sind auf Unterstiitzung beim Essen angewiesen.
Hilfreich ist z. B. eine ruhige Umgebung oder das An-
bieten von bevorzugten Speisen. Allerdings ist die
Wirksamkeit solcher Massnahmen noch nicht wissen-
schaftlich belegt und zudem von der individuellen
Situation abhidngig. Doch in einem Punkt sind sich
Personen mit praktischen Erfahrungen auf diesem
Gebiet sowie Angehorige einig: Freiheitseinschrinkende
Massnahmen (z. B. Stecktisch) eignen sich nicht, um
Menschen mit fortgeschrittener Demenz zum Essen
und Trinken zu bewegen, und sind daher abzulehnen
- nicht zuletzt auch aus Respekt vor den betroffenen
Menschen.
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Aus der Sicht von Angehorigen

«In der Zeit, als mein Mann am unruhigsten war, konnte ihm

das Essen nur im Gehen eingegeben werden, am Tisch war es
unméglich. Als er dann ruhiger wurde, habe ich am Tisch immer
seine rechte Hand mit meiner linken gehalten und ihm das
Essen so eingegeben. Ich glaube, dass diese Berithrung ihn sehr
beruhigt hat.»

«Ich unternehme, forciere nichts, sondern lasse meine Mutter
machen. Wenn sie Hunger hat, isst sie automatisch.»

«Das Problem war bei meinem Mann eher, dass er gewisse Dinge
nicht mehr gesehen hat. Er erkannte zum Beispiel das Glas
Wasser vor ihm nicht mehr. Ich habe dann angefangen, ihm ein
Glas mit einem Bild darauf hinzustellen. Eines mit alten Autos
drauf, weil er die so gerne mochte. Dann ging es eine Zeitlang
wieder gut. Er hatte auch sehr gern Siisses. Ich habe dann oft einen
slissen Z’Nacht gemacht, dann ging es auch wieder mit essen.
Spéter im Heim war es dann schon so, dass er nicht mehr sitzen
bleiben konnte, weil er immer <arbeiten> musste. Aber da liessen
wir ihn einfach. Er konnte dann die Happchen essen, die im Heim
auf den Géngen iiberall aufgestellt wurden.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Menschen mit einer fortgeschrittenen Demenz zum Essen zu zwin-
gen oder sie in dieser Absicht zu fixieren (z.B. mit einem Steck-
tisch oder mit einem nicht wegriickbaren Stuhl), wére eine nicht
verhéltnismaissige freiheitseinschrinkende Massnahme. Es gibt
verschiedene andere Wege, wie man solche Menschen beim Essen
unterstiitzen kann (- siehe unten). Diese Moglichkeiten sollten
ausgeschdpft werden, denn sonst kénnte es bei den betroffenen
Personen zu einer Mangelerndhrung kommen, verursacht durch
unangemessene Pflege bzw. mangelhafte Betreuung - und dies gilt
es unbedingt zu verhindern.

Menschen mit fortgeschrittener Demenz kénnen durch folgende
Massnahmen bei der Nahrungsaufnahme unterstiitzt werden:

- Familiendhnliche Situationen herstellen, die dem Menschen mit
Demenz bekannt sind. Das heisst, den Tisch entsprechend
decken und das Essen in Schiisseln oder Pfannen servieren, und
nicht auf vorbereiteten Tabletts?.

- Hilfestellungen mit dem nétigen Feingefiihl anbieten. Mag es
jemand bspw. nicht, dass man ihm das Essen vor den Augen
zerkleinert, so kann man es ihm bereits kleingeschnitten
servieren.

- Dafiir sorgen, dass Hilfsmittel wie Brillen und Horgeréte vor-
handen sind bzw. funktionieren.

- Uberforderungen vermeiden, z.B. nur eine Speise aufs Mal
auftischen, nur ein Besteck benutzen und unifarbene Tisch-
decken verwenden, Gldser nicht ganz auffiillen.

- Essen in geeigneter Weise zubereiten (- siehe Glossar Smooth-
food) und Speisen mit gemischter Konsistenz (z.B. Cornflakes)
und Faseriges (z.B. Bohnen) vermeiden; dem betroffenen Men-
schen abwechslungsweise etwas zu essen und zu trinken
geben, denn so wird das Essen runtergespiilt und bleibt nicht
im Mund stecken.

Nahrungsaufnahme



- Dafiir sorgen, dass sie oder er das Essen mag. Ein Blick in die
Biographie der betroffenen Person oder ein Gesprich mit den
Angehorigen liefert oftmals wertvolle Hinweise, bspw. beziiglich
der Auswahl der Nahrungsmittel. Im Verlauf einer Demenz-
erkrankung kann sich der Geschmacksinn aber auch veréndern.

- Gezielt Reize schaffen, bspw. durch Diifte oder Geriiche, die den
Appetit anregen.

- Medikamente getrennt von den Mahlzeiten verabreichen.

- Speisen schon anrichten, gerade bei piirierter Kost
(- siehe Literaturempfehlungen zu Smoothfood).

- Als Gedéichtnishilfen Rituale einfiihren, denn diese erinnern die
betroffenen Personen an die Abldufe wihrend den Mahlzeiten.

- Fiir Geselligkeit am Tisch sorgen, weil das Beobachten von
anderen essenden Personen die Menschen mit Demenz anregen
kann, dasselbe zu tun.

- Geschehen lassen, dass die betroffenen Menschen gelegentlich
aufstehen und herumgehen; ihnen iiber den Tag verteilt immer
wieder etwas zum Essen und zum Trinken anbieten oder an
bestimmten, leicht zugénglichen Orten kleine Héppchen stehen-
lassen. Diese Stellen

ansprechend gestal- Buchempfehlungen Internetseiten

ten, z.B. mit Fotos — =

von frither oder einer Biedermann, M. (2011). www.forum99.ch
bequemen Sitzgele- Essen als basale Kompetenzzentrum fiir
genheit. Das l4dt die Stimulation: Fingerfood, Esskultur im Alter, von
Betroffenen ein zu Eat by Walking etc. Markus Biedermann
verweilen und etwas Hannover: Vincentz —

zu sich zu nehmen. Network. www.smoothfood.ch
— (Homepage zum Buch

— Den Menschen mit Biedermann, M., «Smoothfood» von

Demenz ermdglichen,
ihren Bewegungs-
drang vor der Mahl-
zeit auszuleben.

Furer-Fawer, S. & Thill, Markus Biedermann
H. (2010). Smoothfood.

Freiburg i. B.:

Lambertus-Verlag
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Aus der Sicht von Forschenden

Daten aus der Schweiz (ZULIDAD) belegen, dass viele Personen
(98 %) mit fortgeschrittener Demenz kurz vor dem Tod auf Hilfe
beim Essen angewiesen sind (- Abbildung 2.1). Jede dritte Person
mit fortgeschrittener Demenz lédsst jeweils mehr als ein Viertel des
servierten Essens stehen.

Verhaltensauffilligkeiten wie Unruhe gehen mit einem erhéhten
Kalorienverbrauch einher und stellen daher bei Personen mit
Demenz eine wichtige Ursache von niedrigem Korpergewicht und
Gewichtsverlust dar - wie eine Studie aus den USA zu 32 Alzhei-
merpatienten aufzeigt®. Eine Ubersichtsarbeit, die Ergebnisse von
verschiedenen Studien zur Unterstiitzung der Erndhrung zusam-
menfasst, kommt zum Schluss, dass sich verschiedene Massnah-
men (z. B. Verdnderungen im Angebot an Speisen) durchaus
positiv auf das Essverhalten der Menschen mit Demenz auswirken
koénnen®. Sdmtliche bisherige Studien basieren jedoch auf einer
niedrigen Anzahl von untersuchten Personen; sie sind daher von
geringer wissenschaftlicher Aussagekraft und ihre Resultate
lassen sich nicht verallgemeinern. Aus diesem Grund ist es
wiinschenswert, dass in Zukunft weiterfithrende Studien durchge-
fiihrt werden, welche die getroffenen Massnahmen und deren
Auswirkungen bei einer grosseren Zahl von Personen untersu-
chen, und zwar im Vergleich zu einer nicht in die Intervention mit
einbezogenen Kontrollgruppe.
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LU ®  Prozentualer Anteil der Personen mit fortgeschrittener De-
menz (98 %), die beim Essen auf Unterstiitzung angewiesen sind (Daten aus
der ZULIDAD A-Studie).
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3. Speiseplan

«Mein Mann isst nicht mehr ausgewogen: manch-
mal zu viel, manchmal zu wenig, viel Siisses

und oft auch Sachen, die er frither nicht mochte.
Tut ihm das gut? Darf ich ihn gewahren lassen
oder sollte ich einschreiten?»

Verianderungen im Essverhalten gehoren zu einer
Demenzerkrankung. Dies spiegelt sich nicht nur

in den Aussagen der Angehorigen, sondern auch in
den Erfahrungen aus der Praxis und in der Sicht-
weise der Forschung. In welcher Form sich diese Ver-
dnderungen dussern, ist individuell verschieden.

In der Forschung finden sich aber Hinweise darauf,
dass die verschiedenen Demenzformen zu unter-
schiedlichen Erndhrungsgewohnheiten fithren
konnen. Ferner berichten Angehdrige wie auch Prak-
tikerinnen und Praktiker hdufig, dass die betroffenen
Menschen siisse Speisen bevorzugen. Zudem sind
sich beide Gruppen darin einig, dass gesundheitsfor-
dernde Massnahmen mit dem Fortschreiten der
Krankheit immer mehr an Bedeutung verlieren, wah-
rend die Erhaltung der Lebensqualitdit der betroffenen
Personen zunehmend in den Vordergrund riickt.
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Aus der Sicht von Angehorigen

«Wenn ich auf Besuch bin und etwas mitbringe, so mache ich
immer kleine <Fingerfood-Portionen», die wir dann zusammen
teilen, weil meine Tante sonst alles wahllos in den Mund stopft.»
«Bei meinem Vater musste das Essen schon immer stimmen.
Wenn es gut war, war er guter Laune, wenn nicht, konnte er
regelrecht an die Decke gehen. Mit fortschreitender Krankheit
gingen seine Anspriiche aber zuriick. Pl6tzlich war er auch mit
einer Suppe zufrieden. Er akzeptierte sogar, wenn es zwei-,
dreimal in der Woche dasselbe Menu gab, das wiére frither nie
gegangen.»

«Meine Tante hatte schon immer gerne Siisses gehabt. Wenn ich
mit ihr in die Cafeteria ging, konnte sie sich jeweils etwas Siisses
aussuchen. Gegen Schluss, als sie nicht mehr so gut sprechen
konnte, sagte sie dann immer, wenn wir im Lift hinunter zur
Cafeteria fuhren ,Du bist ein lieber Schatz, jetzt gehen wir in die
Cafeteria’. Das waren schone Stunden mit ihr.»

«Dass zu viel Siisses oder Alkohol ungesund sein kénnten, war fiir
uns nie ein Thema. Wir fanden, das solle sie geniessen, solange
sie kann. Es wiére uns nie in den Sinn gekommen, unserer Mutter
zu sagen, dass das oder das nicht so gesund ist oder dass das und
das zu viele Kalorien hat. Wir génnten ihr diese kleinen Freuden
von Herzen. Ich finde auch, man sollte in der letzten Lebensphase
unbedingt darauf achten, was die Person gerne hat und was nicht.
Ist doch egal, wenn sie mal einen kleinen Schwips hat.»

«Wir waren zeitweise unsicher, ob der Konsum von Alkohol
wegen der Medikamenteneinnahme vermieden werden sollte.
Trotzdem haben wir bei Geburtstagen oder an Weihnachten
immer mit einem Glas Wein angestossen. Gegen Ende jedoch

mit ,bissfesten’ Gldsern, da mein Mann bei einer Geburtstagsfeier
sein Weinglas zerbissen hat. Das war wirklich gefdhrlich.»

«Bei meiner Freundin war es so, dass sie etwa ein halbes Jahr vor
ihrem Tod fast nur noch Siisses gegessen hat. Und da mussten sie
im Heim dann auch erst lernen, dass es fiir sie jetzt halt so
stimmt. Zuvor hatte sie alles gegessen, aber pl6tzlich mochte sie
kein Gemiise mehr. Dann gab es halt fiir sie kein Gem{iise mehr.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Es ist kaum moglich, etwas gegen das Fortschreiten der Demenz
zu tun, wohl aber fiir eine hohe Lebensqualitit der betroffenen
Personen. Dies hédngt gerade am Lebensende massgeblich von der
Erndhrung ab. Genuss kommt darum grundsétzlich vor der
Erndhrungslehre. Eine ausgewogene Erndhrung hat also bei
Menschen mit fortgeschrittener Demenz nicht mehr denselben
Stellenwert wie bei jlingeren Menschen. Es ist nicht mehr so
wichtig, sich an Regeln zu halten, die in fritheren Lebensphasen
als angemessen bzw. gesundheitsférdernd galten. Viel wichtiger
ist nun, dass die Betroffenen Freude haben an dem, was sie essen.
Und wenn sie noch essen wollen, so sollen sie auch Dinge essen
konnen, die sie frither nicht mochten. Ausserdem ist das Dabei-
sein beim sozialen Ereignis «Essen» wichtiger als der Ndhrwert der
Speisen. Strenge Erndhrungsvorschriften grenzen aus und erzeu-
gen Frustration.

Eine Erkrankung an Demenz kann dazu fiihren, dass die bisherigen
Vorlieben der Betroffenen vielseitiger oder auch einseitiger werden.
Deshalb sind eine besondere Aufmerksamkeit und Offenheit
gegeniiber den Wiinschen solcher Menschen angebracht. So gehort
es zu den Aufgaben der Heimkiiche, die ihr anvertrauten Menschen
mit feinen Zutaten zu verwéhnen und sie dadurch zu einem
genussvollen Essen und Trinken zu motivieren. Am besten gelingt
dies, wenn man beobachtet, was die einzelnen Personen gerne
mogen, und wenn man dann das Angebot so weit wie moglich
nach ihren Wiinschen oder Vorlieben richtet.

Im fortgeschrittenen Stadium einer Demenz lésst sich oft eine
Vorliebe fiir Siisses beobachten. Speisen wie Joghurt, Cremes,
Puddings oder Milchreis liefern wichtige Nahrstoffe wie Eiweiss
und Kohlenhydrate und befriedigen gleichzeitig die Lust auf
Siisses. Daher ist grundsétzlich nichts dagegen einzuwenden.
Durch bestimmte Getrénke (z. B. Fruchtséfte) ldsst sich zudem die
Ausgewogenheit im Speiseplan zumindest teilweise wiederher-
stellen. In einigen Féllen kann eine einseitige Erndhrung aller-
dings zu Verstopfung fiihren; dem kann aber mit einer ausreichen-
den Fliissigkeitszufuhr entgegengewirkt werden. Leidet die
betroffene Person an Diabetes, sollte sie drztlich begleitet werden.

Speiseplan



Manchmal hilft es auch abzukldren, ob die verabreichten Medika-
mente eine Verdnderung der Geschmackswahrnehmung hervor-
rufen oder den Appetit mindern, denn diese Nebenwirkungen
konnten die Erndhrungsgewohnheiten des betroffenen Menschen
verdndert haben. Zudem ist beim Konsum siisser und klebriger
Speisen speziell auf die Mundhygiene zu achten. Bereits das
gezielte Ausspiilen des Mundes nach den Mahlzeiten sowie das
Reinigen des Zahnersatzes ausserhalb des Mundes reduzieren
das Risiko fiir (Zahnfleisch-) Entziindungen im Mund (z. B. infolge
von Karies). Ausserdem lésst sich das Kariesrisiko durch Zucker-
ersatzstoffe bzw. Zuckeraustauschstoffe (wie Xylith, Aspartam,
Stevia oder Sorbit) senken.
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Aus der Sicht von Forschenden

In einer Studie aus England untersuchten Forschende das ver-
dnderte Essverhalten von 105 Menschen mit einer Demenz
(mehrheitlich des Typs Alzheimer). Jeweils ein Fiinftel der Perso-
nen assen mehr bzw. weniger im Vergleich zu friiher. Bei jeder
zehnten Person liess sich ein vermehrter Verzehr von siissen
Speisen nachweisen. Manche Personen wurden wéahlerischer und
einige wenige versuchten ungeniessbare Gegenstinde zu essen

(> Abbildung 3.1). Eine weitere englische Studie zeigte auf, dass die
frontotemporale Demenz hiufiger mit Verdnderungen in den Ess-
gewohnheiten einhergeht als die Alzheimer Demenz’. Dies traf
vor allem auch auf die Vorliebe fiir slisse Speisen zu. Zusammen-
fassend weisen die Studienbefunde darauf hin, dass verdnderte
Essgewohnheiten in der Tat eine hiufige Begleiterscheinung von
Demenzerkrankungen sind. Da jedoch die meisten Untersuchungen
nur zu einem einzigen Zeitpunkt eine Datenerhebung durchfiihrten
(Querschnittsstudie), ist kaum etwas dariiber bekannt, wie sich die
Veridnderungen in den Essgewohnheiten iiber die Zeit entwickeln.
Der Zusammenhang zwischen dem Essverhalten und dem Wohl-
befinden bzw. der erlebten Lebensqualitidt von Menschen mit
fortgeschrittener Demenz wurde bisher ebenfalls kaum untersucht.

verminderte Nahrungsaufnahme

gesteigerte Nahrungsaufnahme
verstdrkte Praferenz fiir Slisses

wiéhlerischer in der Speisewahl

weniger wahlerischer in der Speisewahl

Verzehr von ungeniessbaren Dingen

0% 5% 10% 15% 20% 25%

UG-l Essverhalten von Menschen mit Demenz®.

Speiseplan



4. Schluck-
schwierigkeiten

«Meine Schwester hat Probleme beim Schlucken.
Wie lasst sich das vermeiden?»

Probleme im Mundbereich, insbesondere Kau- und
Schluckstorungen sind hdufige Begleiterscheinungen
einer Demenz. Nicht erkannte Schluckstérungen
konnen dazu fiihren, dass die Betroffenen zu schnel-
lem Essen gedridngt oder als nicht kooperativ be-
schrieben werden. Dadurch erhoht sich wiederum das
Risiko einer Mangelerndhrung (Malnutrition) oder
einer Lungenentziindungen, die dadurch entsteht,
dass Speisereste in die Lunge geraten (Aspirationspneu-
monie). Daher kann eine medizinische Abklarung
beziiglich moglicher Schluckstérungen je nach Situa-
tion sinnvoll sein, nicht zuletzt auch, um ein Ver-
stédndnis flir das Essverhalten der Betroffenen zu ent-
wickeln. Wie die Aussagen der Angehdrigen und

der Praktikerinnen und Praktikern zeigen, erfordert
die Begleitung von Personen mit Schluckstérungen
bei der Nahrungsaufnahme ein besonderes Mass an
Geduld und Zeit. Aus der Praxis sind verschiedene
Massnahmen zur Unterstiitzung von Menschen

mit fortgeschrittener Demenz und einer Schlucksto-
rung bekannt. Ein Schlucktraining kann den Be-
schwerden bspw. entgegenwirken. Auch durch das
Piirieren oder Eindicken von Speisen (- siehe Smooth-
food) sowie durch eine aufrechte Sitzposition ldsst sich
die Verschluckungsgefahr vermindern.



Denkanstosse fiir Angehorige

Erkennen Sie bei dem Thnen nahe-
stehenden Menschen Anzeichen,

die auf Schluckstérungen hinweisen?
Hustet er oft beim Essen und Trinken?
Fillt es ihm schwer, den Mund

mit Wasser zu spiilen? Haben Sie sich
dariiber mit den Pflegenden aus-
getauscht? Ist eine medizinische Ab-
kldarung angebracht?

Achten Sie a 9
uf eine bewu
. sste A
und Zubereitung der Speisen? SSwakt

Sorgen Sie dafiir, dass er beim Essen
eine giinstige Sitzposition einnimmt?

Nehmen Sie si i

o ihnr:) 31: sich die erforderliche Zeit

e tl-- er Nahrungsaufnahme ’

e s utzen? Und bringen Sie di
endige Geduld dafiir auf? -

Kennen Sie die Methode der
basalen Stimulation?
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Aus der Sicht von Angehorigen

«Mein Mann hatte in den letzten Monaten Miihe mit dem
Schlucken. Wenn ich ihm ganz kleine Bissen gab, manchmal etwas
Fliissigkeit dazu, ging es nicht schlecht. Manchmal vergass er
einfach, dass er etwas im Mund hatte, dann half das Ausstreichen
der Halsmuskeln und es ging wieder ein wenig. Die Essenseingabe
beanspruchte dann bis zu der dreifachen Zeit von frither.»

«Man muss das Essen piirieren, also etwas verfliissigen. Manch-
mal hilft auch ein grosser Strohhalm, wobei dieser auch

wieder geféhrlich sein kann. Man muss einfach dabei sein und
schauen, dass alles gut geht.»

«Die Pflegeperson hat das Wasser eingedickt, aber das war
problematisch, weil es meinem Vater nicht gepasst hat, wenn
etwas unspezifisch war. Pirierte Kost war ebenfalls nichts

fiir ihn. Er wollte sich auch bis ganz zuletzt an den Tisch setzen.»
«Ich denke, meine Mutter hatte gegen Ende Schluckstérungen,

das wurde aber nicht medizinisch abgeklart. Die Pflegenden gaben
ihr dann vor allem breiartige Speisen. Ob sie sonst noch etwas
unternommen haben, um ihr das Schlucken zu erleichtern, weiss
ich nicht.»

«Schluckschwierigkeiten waren fiir uns nie ein Thema. Das
Einzige was wir gemacht haben, damit unsere Mutter besser
schlucken konnte, war, dass wir sie aufgerichtet haben. Wir
haben sie am Riicken gestiitzt und geschaut, dass sie eine auf-
rechte Korperhaltung hat.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Schlucken ist ein hochkomplexer Vorgang, der bei einer Demenz-
erkrankung héufig beeintrichtigt ist. Beginnende Schluckstérun-
gen machen sich oft durch Husten beim Essen und vor allem beim
Trinken bemerkbar. In Absprache mit den an der Pflege beteiligten
Personen kann eine medizinische Abkldrung der Schluckschwie-
rigkeiten (Dysphagie) verordnet werden. Je nach Ursache und
Verlauf besteht daraufhin die Moglichkeit, dass eine speziell ge-
schulte Logopédin oder ein Logopédde durch gezieltes Schluck-
training mit der erkrankten Person eine Verbesserung ihrer Be-
schwerden erzielt.

Bei Schluckstérungen empfiehlt es sich, Getridnke mit geschmacks-
armen Geliermitteln einzudicken und die Speisen konsequent auf
dickfliissige, breiige Konsistenz umzustellen (- siehe Smoothfood).
Bei schwereren Schluckstérungen sollten vor allem kleine, mund-
gerechte Portionen angeboten werden, denn diese sind fiir die
betroffene Person einfacher zu schlucken (z.B. Birnen, Pfirsiche,
Joghurts, Puddings, Cremen oder Breie aller Arten). Wichtig ist,
dass die Nahrungsmittel keine Stiickchen oder Kriuter enthalten.
Ein Friihstiick fiir eine Person mit Schluckproblemen kénnte
folgendermassen zubereitet werden®: Zutaten: 150g Milch, 50g
Espresso, 150g Sahne, 60g kernlose Marmelade, 25g Butter,

75g Dunkel- oder Weissbrot ohne Rinde in Wiirfel geschnitten,
30g Zucker, 3g Agar Agar, 10g Proteinpulver, 10g Maltose.

Alles mischen und aufkochen. Mit dem Stabmixer fein mixen
und in eine spezielle Aufschiumflasche fiillen. Den Schaum in
einem Glas oder einer Schale anrichten.

Wird dem Menschen mit Demenz das Essen eingegeben, ist darauf
zu achten, dass er eine aufrechte Sitzposition (mit Kinn nach
unten) einnimmt. Ferner ist fiir eine ruhige Umgebung zu sorgen,
die es ihm erlaubt, sich auf das Essen zu konzentrieren. Ausser-
dem ist es wichtig, dass sich die helfende Person bei der Essens-
eingabe hinsetzt und den Léffel nicht von oben zum Mund des
betroffenen Menschen fiihrt. Dies kénnte ndmlich zur Folge haben,
dass er den Kopf in den Nacken legt, weil er nach oben schauen
muss. Dadurch wiirde sich das Risiko, sich zu verschlucken,
wiederum erhéhen. Die Speisen werden am besten langsam ein-
gegeben und nach jedem eingegebenen Héppchen sollte man
warten, bis er die mundgerechte Portion vollstdndig geschluckt hat.

Schluckschwierigkeiten



Dazu braucht es Zeit und Geduld. Auch eine basale Stimulation
vor dem Essen kann dazu beitragen, dass die betreffende Person
die Nahrung besser aufnehmen kann.

Bei starken Schluckstérungen besteht die Gefahr, dass Speisen in
die Luftréhre und weiter in die Lunge gelangen. Dort kénnen sie
eine Lungenentziindung (sog. Aspirationspneumonie) auslosen, die
bei Menschen mit Demenz zu den héufigsten Todesursachen zihlt.
Frither wurde in solchen Situationen manchmal die Anlage einer
Erndhrungssonde iiber die Bauchwand direkt in den Magen vorge-
nommen (sog. PEG-Sonde). Heutzutage gilt dies aber nicht mehr

als sinnvoll, weil PEG-Sonden die Uberlebenszeit bei Demenz nicht
verbessern und ihrerseits ebenfalls zu Nebenwirkungen und Kom-
plikationen fiihren.
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Aus der Sicht von Forschenden

Laut Daten aus Schweizer Pflegeheimen (ZULIDAD) leiden 37
von 100 Bewohnerinnen und Bewohnern mit fortgeschrittener
Demenz unter Kauproblemen und 34 von 100 unter Schluck-
beschwerden. Insgesamt hat die Hélfte von ihnen Probleme im
Mundbereich (inkl. Kau- und Schluckprobleme) (- Abbildung
4.1a-b).

Gemadss einer Literaturanalyse, die 19 Studien zum Thema
Schluckstérungen umfasst, treten derartige Beschwerden je nach
Demenzform zu einem unterschiedlichen Zeitpunkt auf®.

Bei einer Alzheimerdemenz bspw. sind sie bereits im Anfangs-
stadium zu beobachten, bei einer frontotemporalen Demenz
hingegen meistens erst im fortgeschrittenen Stadium. Die Unter-
suchung zeigt ausserdem auf, dass die Haufigkeit von Schluck-
stérungen laut den 19 mit einbezogenen Studien eine Spannweite
von 13 bis 57% aufweist.

In der Absicht, Schluckstérungen bei Menschen mit Demenz
frithzeitig und besser erkennen zu kénnen, untersuchten japani-
sche Wissenschaftler 155 Alzheimerpatientinnen und -patienten
im Hinblick auf mégliche Anzeichen von Schluckstérungen®.
Die Untersuchung zeigte auf, dass der Schluckvorgang bei ihnen
umso stdrker beeintréchtigt war, je schwerer sie an Demenz
erkrankt waren. Als weiteres Resultat der Studie stellte sich her-
aus, dass vor allem die verminderte Féhigkeit, den Mund zu
spiilen (d.h., den Mund mit Wasser und durch rhythmische Be-
wegungen zu reinigen, ohne dass dabei Wasser aus dem Mund
lauft), ein Anzeichen fiir eine Schluckstérung darstellt.

Insgesamt weisen die Forschungsbefunde darauf hin, dass
Schluckstérungen bei Menschen mit Demenz hiufig vorkommen.
Hingegen sind die Ursachen fiir diese Beschwerden und der
Zeitpunkt, an dem sie auftreten, je nach Art der Demenzerkran-
kung unterschiedlich. Zudem ist iiber die Wirksamkeit der
unterschiedlichen Behandlungsméglichkeiten von Schluckstérun-
gen bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz in der Forschung
bis zum jetzigen Zeitpunkt noch wenig bekannt.

Schluckschwierigkeiten
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5. Essverhalten

«Meine Mutter weiss nicht mehr, wie man Messer
und Gabel benutzt, isst mit den Hinden und be-
schmutzt sich dabei. Wie soll ich damit umgehen?»

Angehorige wie auch Praktikerinnen und Praktiker
sind sich darin einig, dass bei Menschen mit fort-
geschrittener Demenz das selbststiandige Essen wich-
tiger ist als gute Tischmanieren. Wie Aussagen der
Angehorigen deutlich machen, stellt sich aber auch
die Frage, welche Personen sich an den verdnderten
Verhaltensweisen storen. Es ist darum ein stetiges
Abwigen zwischen den Bediirfnissen der Menschen
mit Demenz und deren Umwelt nétig. Der Umgang
mit dem Essverhalten einer Person sollte individuell
gestaltet werden, denn die Empfehlungen gehen nicht
immer in die gleiche Richtung: Wahrend bspw. Prakti-
kerinnen und Praktiker das Weglassen einer Sauce
zum Schonen der Kleidung und zur Vorbeugung von
Frustration empfehlen, zeigte eine Studie, dass Men-
schen mit Demenz Happchen mit Sauce bevorzugen.



Denkanstosse fiir Angehorige

= lichen
Wie sehr bestimmen Thre personh:ieren
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der Thnen nahes

tehenden Person?

Wem fillt es schwer, mit bestimmten
Essgewohnheiten dieser Person umzu-
gehen? Thnen, anderen Angehoérigen
oder Bekannten, anderen Bewohnerinnen
und Bewohnern oder Pflegenden?

en haben Sie .
um die Situation fir
oglich zu ge-
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Servietten)?
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Person hinwegzusehen und statt-
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noch selbststiindig essen kann, in den
Vordergrund zu stellen?
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Aus der Sicht von Angehorigen

«Man sollte die Betroffenen machen lassen. Irritiert iiber die
Tischmanieren sind ja schlussendlich vor allem die Angehorigen!»
«Das hat bei meinem Mann bereits im mittleren Stadium der
Krankheit angefangen und ich musste ihm schon zu Hause

das Essen eingeben. Er hat nie mit den Hinden gegessen und ich
bin sicher, dass er das nicht gemacht hat, weil er sich nicht schmut-
zig machen wollte und es nicht schén aussah. Ich persénlich

finde es aber nicht schlimm, wenn jemand mit den Hénden isst.»
«Auf Anraten des Personals hab’ ich meiner Tante ein paar hiibsche
Essschiirzen gendht, welche sie gut akzeptierte, und essen darf

sie von mir aus nach Lust und Laune - mit den Hinden oder dem
Besteck.»

«Das Essen mit den Hianden war fiir uns darum kein Thema, weil
uns ganz andere Dinge gefordert haben. Da hat sich niemand
mehr daran gestort, dass unser Vater mit den Hénden isst. Und er
hatte ja schon zuhause diese grossen Stoffservietten mit dem
Silberkettchen dran. Die haben wir von Anfang an iiberallhin mit-
genommen.»

«Gegen Schluss hat meine Tante angefangen, das Essen wieder
auszuspucken. Die anderen Bewohnerinnen und Bewohner

haben sich gestort gefiihlt, und darum wurde sie vom Tisch weg-
genommen und ass eine Zeitlang alleine im Zimmer. Das konnte
ich nachvollziehen. Und trotzdem hat mich das sehr beschéftigt.
Sie war so lange immer am gleichen Platz. Und ich hatte auch den
Eindruck, dass sie das selbst noch realisierte.»

«Ich habe meinem Mann mit der Zeit nur noch das gekocht, von
dem ich wusste, dass er es gerne mag. Aber natiirlich fiel da
trotzdem immer was runter. Ich konnte ihm ja nicht sagen, er solle
schon essen. Das hat mich manchmal schon gestort, gerade als

er dann angefangen hat mit den Hénden zu essen. Ich musste sehr
viel lernen, vor allem in der ersten Zeit. Als ich dann ein Stiick
weiter war mit dieser Krankheit, konnte ich sehr gut damit umge-
hen. Im Nachhinein denke ich manchmal sogar, ich hitte es
besser machen miissen, ich hitte mehr Verstidndnis haben sollen.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz treten dsthetische
Aspekte wie die Tischmanieren in den Hintergrund. Oberstes Ziel
ist es, dass die Betroffenen so selbststéndig wie méglich und
ausreichend essen - und zwar das, was ihnen bekommt und was
sie moégen. Die Menschen mit fortgeschrittener Demenz sollten
sich nicht an die Vorstellungen des Umfeldes anpassen miissen,
sondern umgekehrt: Die Umgebung sollte sich an den Bediirfnis-
sen dieser Personen orientieren. Wihrend in unserem Kulturkreis
das Essen mit Besteck den Kindern schon friih anerzogen wird,
ist das Essen mit den Hénden in anderen Kulturkreisen gar nichts
Ungewohnliches.

Eine Umstellung auf Loffel- oder Fingerfood kann zu gegebener Zeit
sinnvoll bzw. nétig werden. Denn mit den Hidnden zu essen, ist
besser, als gar nicht zu essen. Manche Speisen lassen sich im Vorn-
herein so zubereiten, dass sie ohne Weiteres mit den Fingern
gegessen werden kénnen. Tomatenspaghetti z. B. kann man kurz
iiberbacken und dann in Wiirfel schneiden oder Birchermiiesli mit
Geliermittel verfestigen und danach in mundgerechte Stiicke
zerschneiden. Fingerfood-Héppchen sollten in der Grésse von einem
bis maximal zwei Bissen serviert werden. Sie diirfen nicht zu
weich sein, damit sie beim Greifen nicht zerdriickt werden, und
nicht zu hart, damit sie auch mit den dritten Zdhnen noch gut ess-
bar sind. Um Frust und Stress zu reduzieren und die Kleider zu
schonen, empfiehlt es sich, auf Saucen zu verzichten.

Durch grosse Servietten und ein feuchtes Tuch lésst sich oft
verhindern, dass die Kleidung wahrend des Essens zu sehr in
Mitleidenschaft gezogen wird. Dass die Hinde, Kleider oder Mobel
dabei unter Umstinden schmutzig werden, ist aber zu akzeptie-
ren. Sollten jedoch andere Bewohnerinnen und Bewohner Anstoss
daran nehmen, ist es wichtig, ihnen gegeniiber Verstindnis zu
zeigen und sie zu schiitzen, damit sie ebenfalls in Ruhe essen
koénnen. Das Besteck sollte jedoch auch bei der Fingerfood-Methode
niemals fehlen, damit es den von Demenz Betroffenen je nach
Tagesform frei steht, mit oder auch ohne Léffel und Gabel zu
essen (fiir mehr Informationen - siehe Punkt 8 in diesem Heft).

Essverhalten



Aus der Sicht von Forschenden

Im Rahmen einer Studie aus Frankreich wurde untersucht, was
Fingerfood-Héappchen fiir Menschen mit Demenz besonders
attraktiv macht, bzw. welche Eigenschaften sie daran besonders
schitzen!'. Dazu wurden zunéchst 19 Pflegende befragt.
Danach wurden aus diesen Umfragen drei in dieser Hinsicht zen-
trale Eigenschaften ermittelt - ndmlich das Vorhandensein einer
Sauce, die Form der Hippchen und der Farbkontrast — und deren
Bedeutung fiir 144 Alzheimerpatientinnen und -patienten unter-
sucht. Hiappchen mit Sauce und solche, bei denen nicht alle Zu-
taten vermischt worden waren und die daher einen Farbkontrast
aufwiesen, wurden zuerst ausgewéhlt und gegessen. Beziiglich
der Form (rund oder eckig) zeigte sich hingegen keine Vorliebe.

Die Umstellung auf Fingerfood und der Umgang des Umfeldes

mit ungewohnten Essgewohnheiten von Menschen mit fort-
geschrittener Demenz waren bisher kaum Gegenstand der For-
schung. Um Angehoérige und Pflegende jedoch darin zu unter-
stiitzen, Versténdnis fiir die Essgewohnheiten der Betroffenen zu
entwickeln, wire es erforderlich, ndher zu erforschen, wie das
Umfeld mit Verhaltensweisen umgeht, die nicht den géngigen Vor-
stellungen guter Tischmanieren entsprechen.
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6. Eingabe des Essens

«Ab welchem Stadium der Demenz ist es sinnvoll,
jemandem das Essen einzugeben? Meine Mutter
offnet den Mund nicht, wenn man ihr zu essen
geben will. Ist es zuldssig, in solchen Situationen
ein wenig nachzuhelfen?»

Eindeutige Anzeichen dafiir, ab wann die Eingabe

des Essens angezeigt ist, gibt es nicht. Wichtig ist, im
Einzelfall genau zu beobachten, warum eine Person
nicht mehr selbststiandig isst. Mdgliche Griinde dafiir
sind Uberforderung, Miidigkeit oder auch verdnderte
Geschmacksempfindungen. Noch wichtiger ist es
jedoch, sich bewusst zu sein, dass Unselbststandig-
keit oder Ablehnung keineswegs dauerhaft sein muss.
Darum sollte der betroffenen Person immer wieder
Essen angeboten und jeweils von Tag zu Tag einge-
schitzt werden, welche Unterstiitzung sie braucht.
Grundsétzlich sind sich Angehorige und Pflegende da-
rin einig, dass auch Menschen mit einer Demenz-
erkrankung das Recht und die Fiahigkeit haben, ihren
Willen hinsichtlich der Nahrungsaufnahme zum
Ausdruck zu bringen. Jegliche Form des Zwangs beim
Essen ist daher unzulidssig und abzulehnen.
Forschungsresultate zu Fragen der Essenseingabe
sind leider praktisch keine vorhanden.



Denkanstosse fiir Angehorige

Koénnen Sie sich bei Thren Besuchen
jeweils neu auf den Thnen nahestehende
Menschen einlassen? Sind Sie imstande
zu akzeptieren, dass plétzlich alles
anders sein kann als beim letzten Mal?

Sind Sie i
Sie in der Lage, die Reaktionen

dieses
nehme!l:d?e;s.chen auf das Essen wahrzu
¢ Konnen Sie darauf eingehen?

Sind Sie bereit, sein ablehnendes Ver-
halten gegeniiber bestimmten Speisen
als seine individuelle Willensdusserung
zu respektieren?

Eingabe des Essens



Aus der Sicht von Angehorigen

«Das ist sehr individuell. Meiner Meinung nach sollte das Essen
dann eingegeben werden, wenn die Person nicht mehr weiss,

wie mit dem Besteck umzugehen ist, und wenn sie nicht mit den
Hénden essen will.»

«Wenn jemand den Mund nicht mehr aufmacht, ist das seine
Willensdusserung und muss daher unbedingt respektiert werden.»
«Im Grossen und Ganzen gesehen, isst meine Mutter immer
weniger, dadurch wird sie immer diinner und kleiner. Von

der Pflege erfihrt sie aber in keiner Art und Weise Zwang und

ist somit zufrieden.»

«Fiir mich stellte sich die Frage: Wie sehr und wie lange soll man
insistieren? Im Riickblick muss ich sagen, haben wir vielleicht
etwas lange und oft versucht, unseren Vater zum Essen zu moti-
vieren. Fiir mich war das Essen halt etwas, mit dem wir ihn
erreichten. Wir konnten ihm damit auch etwas Gutes tun, essen
ist ja etwas sehr Grundlegendes. Aber vielleicht hitte er noch
etwas mehr Ruhe gebraucht. Es ist manchmal einfacher, einen
gewissen Aktivismus zu entfalten, als einfach dazusitzen.»

«Am Anfang haben wir versucht, unsere Mutter zum Essen zu er-
muntern und sagten immer wieder, sie solle doch noch einen
Bissen essen. Wir haben ihr auch das Glas an den Mund gefiihrt.
Aber nicht im Sinn von Zwang - wir haben es ihr einfach immer
wieder angeboten. Bis zu dem Punkt, wo wir erkannten, dass

sie mit dem Verschliessen des Mundes ihren Willen kundtut und
damit sagen will, man solle sie in Ruhe lassen. Man sah ihr das
auch an, der Mund war richtig zu. Das konnte man irgendwann gar
nicht mehr anders interpretieren.»

«Als die Demenz sehr weit fortgeschritten war und mein Vater
nichts trinken wollte, habe ich ihn mal gefragt, ob er denn Lust auf
ein Glas Wein hitte. Da hat er nicht reagiert. Dann fragte ich:

«Ein Bierli?>, und er sagte Bier? Jab. Ich habe also eins besorgt und
er hatte wahnsinnig Freude. Aber nach drei, vier Schlucken
mochte er nicht mehr. Es war, glaube ich, eher die Assoziation an
frithere Zeiten, die ihm gefallen und gutgetan hat.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Wenn jemand den Mund nicht aufmachen méchte, kann das
verschiedene Griinde haben. Vielleicht mag sie/er die angebotene
Speise nicht oder der Zeitpunkt ist ungiinstig, z. B. weil sie/er
schléfrig oder aufgeregt ist. Dann ist es sinnvoll, es mit etwas
Anderem zu versuchen oder es zu einem spéteren Zeitpunkt
nochmals zu probieren. Manchmal hilft es aber auch, wenn man
die Hand der Person fiihrt; d. h., sie hélt den Loffel und jemand
hilft ihr dabei, den Loffel zum Mund zu fiihren. Solche Hilfestellun-
gen sollten jedoch stets mit Feingefiihl angeboten werden - oder
sie sind zu unterlassen, wenn die betroffene Person nicht oder
negativ darauf reagiert. Vielleicht hilft auch eine basale Stimulation
vor dem Essen.

Die Schwierigkeiten beim Essen sind bei Menschen mit fortge-
schrittener Demenz jedoch sehr individuell, so dass kein konkre-
ter Anhaltspunkt gegeben werden kann, ab wann das Eingeben
der Speisen angebracht ist. Wenn die betroffene Person ziellos im
Essen herumstochert oder dieses hin und her schiebt, so ist dies
womoglich ein Hinweis darauf, dass der Zeitpunkt dafiir gekom-
men ist. Durch die Essenseingabe l4sst sich eine mégliche Uberfor-
derung vermeiden und die Nahrungsaufnahme sichern. Allerdings
muss jeden Tag aufs Neue darauf geachtet werden, wie sich die
Person diesbeziiglich verhilt. Denn es kann gut sein, dass sie an
einem Tag von sich aus nichts isst, aber am néchsten Tag wieder
sehr selbststindig. Zudem spielt auch die Art der Zubereitung der
Speisen eine Rolle, Suppen z.B. kénnen die betroffenen Menschen
in der Regel noch lange selbst trinken.

Nonverbale Signale der Ablehnung sind auf jeden Fall ernst zu
nehmen. Dies wird umso klarer, wenn man sich vorstellt, wie man
selbst reagieren wiirde, wenn einem jemand etwas in den Mund
gibe, obwohl man keinen Hunger hat oder Ablehnung gegen das
Essen versplirt. Zwang ist stets fehl am Platz, trégt er doch nichts
zum Wohlbefinden der Betroffenen bei und ruft unter Umstédnden
nur noch mehr Ablehnung hervor.

Eingabe des Essens



Aus der Sicht von Forschenden

Zum Thema Essenseingabe gibt es in der Forschungsliteratur bis-
lang leider kaum Studien. Gerade zu Fragen wie: Welche Techniken
zur Eingabe von Essen gibt es, und wie gut funktionieren diese
Techniken in bestimmten Situationen? wéren Studien gewiss hilf-
reich. Denn sie wiirden es Angehdrigen wie auch Pflegenden
erleichtern, Menschen mit Demenz bei der Nahrungsaufnahme
moglichst gut zu unterstiitzen.
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7. Essensverweigerung

«Mein Vater weigert sich, zu essen und zu trinken.
Woran kann das liegen?»

Die sorgfaltige Abklarung moglicher korperlicher, psy-
chischer oder umweltbedingter Ursachen einer Nah-
rungsverweigerung unter Einbezug aller an der Pflege
beteiligten Personen ist dusserst wichtig. Denn oft
lasst sich die Situation durch geeignete Massnahmen
verbessern. Moglicherweise ist das Nichtessenwollen
auf die reduzierte Fahigkeit zurlickzufiihren, die dazu
erforderlichen Handlungen selbststidndig in Gang

zu setzen - wie Forschungsbefunde vermuten lassen.
Ist dies der Fall, so kann die betroffene Person unter-
stiitzt werden, indem ihr das Besteck in die Hand
gegeben und zum Mund gefiihrt wird. Des Weiteren
ist zu Uberlegen, ob andere Griinde fiir eine Ver-
weigerung der Nahrungsaufnahme (z. B. Schmerzen
oder Frustration) ausgeschlossen werden kénnen.
Léasst sich aber keine Ursache ausfindig machen,

so ist die Nahrungsverweigerung als Teil des natiir-
lichen Ablaufs der letzten Lebensphase zu sehen

und muss als Wille der Person respektiert werden.
Denn wie die Aussagen der Angehdrigen verdeut-
lichen, sind auch Menschen mit einer fortgeschritte-
nen Demenz in der Lage, ihren Willen zu dussern.
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Denkanstosse fiir Angehorige

Haben Sie mit dem zustindigen medizi-
nischen und pflegenden Personal iiber
Thre Beobachtungen beziiglich der
Essensverweigerung der Thnen naheste-
henden Person gesprochen?

abell le VelSllCht, gel!lelllsalll mit dell
.
Pﬂ elldell 1!10 llch.e <k°l pelllclle Odel
g g

auch umgebun
ngez @
auszumachen? ogene) Griinde dafiir

Haben Sie (gemeinsam mit den Pfle-
genden) verschiedene Massnahmen
ausprobiert, um die betroffene Person
zum Essen zu motivieren?

Sofern die a
4 ngewendeten M
- . : ethode i
Ab;::,?g zeigen, sind Sie bereit dien -
ung dieser Pers :
o i on gegeniibe
en als deren Willen zu akzeptierlé::m

Konnen Sie sich vorstellen, der betreffen-

den Person Ihre Zuneigung auf eine
andere Art zu zeigen als tiber die Essens-

eingabe?

Essensverweigerung



Aus der Sicht von Angehorigen

«Flr uns war es schon sehr belastend, dass unser Vater nicht
mehr richtig gegessen hat. Darum haben wir oft iiberlegt, was wir
noch tun kénnen, und haben auch vieles ausprobiert. Er wurde
unwirsch, wenn ihm etwas nicht gepasst hat. Aber ich denke, dass
er umgekehrt auch gemerkt hat, dass es eine Art von Liebe und
Anteilnahme war, dass wir so vieles ausprobiert haben.»

«Am Schluss hat mein Vater das Essen verweigert. Er hat dann je-
weils vielleicht noch ein, zwei Schlucke genommen, dann aber
seinen Willen klar gedussert. Er wollte nicht. Sie haben ihm dann
noch zwei-, dreimal eine Spritze gegeben wegen der Fliissigkeit.»
«Als wir meiner Mutter das Essen eingeben wollten, hat sie ange-
fangen abzuwehren. Es war klar, sie wollte nicht gefiittert werden.
Aus meiner Sicht war das eine fiir sie typische Verhaltensweise.
Als sie ndmlich ins Heim kam - das war ein ganz schwieriger
Schritt fiir sie - hat sie nach dem Eintritt zwei oder drei Tage das
Essen verweigert, also im Sinne von «Ich verweigere das Essen,
wenn ich finde, nein so nicht mit mirs.»

«Meine Schwester lebte immer sehr selbstbestimmt. Auch als sie
nicht mehr gut sprechen konnte, merkte man ihr an der Kérper-
haltung an, dass sie noch selbst bestimmen méchte. Und an
diesem Punkt, als sie plotzlich nicht mehr essen und trinken
wollte, da wusste ich, sie sagt mir und den Pflegenden, dass es
jetzt gut ist fiir sie, dass sie nicht mehr will und mag. Sie hat
némlich vorher wahnsinnig gerne gegessen. Aber natiirlich, ganz
sicher kann man sich nie sein, es war einfach das Gefiihl, das ich
hatte.»

«Meine Tante war eine sehr agile Person. Sie hatte frither einen
Hund und war stdndig unterwegs. Dass sie zu einem bestimmten
Punkt nicht mehr aufstehen und herumgehen konnte, war fiir sie
sicher auch ein Grund, warum sie jegliche Nahrung verweigerte.
Ich wiirde sagen, dass die Tatsache, dass sie diesen wichtigen Teil
ihres Lebens verloren hat, dazu beigetragen hat, dass sie aufgehort
hat zu essen.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Menschen mit fortgeschrittener Demenz haben am Lebensende
grundsitzlich ein vermindertes Hunger- und Durstgefiihl.

Um jedoch andere Griinde fiir die reduzierte Nahrungsaufnahme
ausschliessen zu kénnen, ist es wichtig, die Betroffenen genau

zu beobachten. Diese Beobachtungen miissen danach gemeinsam
mit allen an der Pflege beteiligten (Fach-) Personen und den An-
gehorigen besprochen werden, um ein klareres Bild von der Situa-
tion zu erhalten. Trotzdem sollten die Betroffenen zunéchst un-
bedingt selbst gefragt werden, warum sie nichts essen mogen,
denn oft erhélt man eine Antwort. Wenn nicht, sollten folgende Ur-
sachen in Erwédgung gezogen bzw. ausgeschlossen werden:

Den Korper betreffend

- Schluckprobleme

- Schmerzen beim Schlucken (z.B. verursacht durch Druck-
stellen infolge einer schlecht sitzenden oder defekten
Zahnprothese - besonders dann, wenn jemand problemlos
trinkt, aber nichts isst)

- Zahnschmerzen, Entziindung im Mund- und Rachenraum,

- Ubelkeit oder Magenbrennen

- Verstopfung

- Angst sich zu verschlucken

Die Umwelt betreffend

- Hektische Umgebung

- Ablehnende Haltung gegeniiber bestimmten Personen,
die beim Essen anwesend sind

- Protest gegen bestimmte Vorgehensweisen

- Art und Weise, um auf sich aufmerksam zu machen

Dariiber hinaus kénnen auch negative emotionale Zusténde wie
Depressionen zu einer Nahrungsverweigerung fithren. Lassen

sich sdmtliche Ursachen ausschliessen und wurden die Moglich-
keiten zur Unterstiitzung bei der Nahrungsaufnahme ausgeschépft
(= Punkt 2 in diesem Heft), muss die Verweigerung als Willens-
dusserung akzeptiert werden. So wird denn auch in der Stellung-
nahme der Nationalen Ethikkommission der Schweiz zum Thema
Patientenverfiigung ausdriicklich festgehalten, dass Menschen

mit fortgeschrittener Demenz grundsitzlich das Recht zusteht, auf
Nahrung zu verzichten'.

Essensverweigerung



Aus der Sicht von Forschenden

Auch wenn das Verweigern von Nahrung als spezifisches Ernéh-
rungsproblem in der Forschung nur vereinzelt thematisiert wird,
belegen Studien, dass Erndhrungsschwierigkeiten bei Demenz,
insbesondere am Lebensende, hdufig auftreten. Laut einer Studie
aus der Schweiz hatten 62 % der Personen, die mit einer Demenz-
erkrankung verstarben, Erndhrungsschwierigkeiten (z.B. Appetit-
verlust, Mangel an Interesse am Essen, Ubelkeit, Schluckschwie-
rigkeiten), die iiberdies mit der Ndhe zum Tod zunahmen?3.
Ahnliche Befunde liefert eine US-amerikanische Studie, in deren
Rahmen 323 Personen mit fortgeschrittener Demenz iiber den
Zeitraum von 18 Monaten begleitet wurden'4. Die Ernédhrungs-
schwierigkeiten der betreffenden Personen nahmen iiber diesen
Zeitraum kontinuierlich zu, bis schliesslich tiber 80 % der an der
Studie Beteiligten Erndhrungsschwierigkeiten aufwiesen. Gemaiss
einer Studie aus Japan, die auf 150 Alzheimerpatientinnen und
-patienten basiert, kann das Nicht-Essen auch dadurch begriindet
sein, dass die Betroffenen nicht mehr in der Lage sind, die nétigen
Bewegungen in Gang zu setzen, um mit dem Essen {iberhaupt erst
beginnen zu kénnen®. Eine andere Studie, ebenfalls aus Japan,
kommt zum Schluss, dass Personen mit einer dementiellen Erkran-
kung oft Schwierigkeiten verzeichnen, die angebotenen Speisen
und deren Zutaten korrekt zu erkennen?s, was ebenfalls zu Nah-
rungsverweigerung fiihren kann.
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8. Einnahme von
Medikamenten

«Meine Frau kann wegen der Probleme beim Essen
und Trinken die notwendigen Medikamente nicht
mehr einnehmen. Wie problematisch ist das?»

Sind an Demenz erkrankte Person nicht mehr imstande,
die Medikamente in der herkommlichen Tablettenform
einzunehmen, stehen ihnen mittlerweile verschie-
dene Alternativen zur Verfligung, bspw. Medikamenten-
pflaster oder Tropfen. Laut Aussagen von Angehorigen
wie auch von Praktikerinnen und Praktikern verliert
jedoch das Einnehmen von Medikamenten mit dem
Fortschreiten der Krankheit ohnehin zunehmend

an Bedeutung. Vor allem in einem weit fortgeschritte-
nen Stadium und kurz vor dem sich abzeichnenden
Lebensende ist es sinnvoll, das Absetzen der Medika-
mente in Betracht zu ziehen.



Denkanstosse fiir Angehorige

ih men
sind Sie iiber die moghchen- ::o:n o
der Verabreichung von Medika

informiert?

Haben Sie mit der zustindigen Arztin
bzw. dem zusténdigen Arzt dariiber
gesprochen, welche Medikamente fiir die
Thnen nahestehende Person wichtig
sind, und welche allenfalls weggelassen
werden kénnen?

eniiber,

Wie stehen Sie der Option geg

zen
sémliche e a‘;i“:;:n dieser
e
n bzw. dem
und dem Lebe

e £ zu
Person seinen natiirlichen Lau

lassen?

Manche Medikamente kénnen zu Mund-
trockenheit fiihren, was das Essen, aber
auch das Einnehmen von Medikamenten
erschwert. Aussert die Thnen nahestehen-
de Person ein Gefiihl der Mundtrocken-
heit? Sind ihre Schleimhéute trocken oder
ihre Lippen eingerissen?

Einnahme von Medikamenten



Aus der Sicht von Angehorigen

«Wir haben relativ lange dafiir gesorgt, dass unser Vater die Medi-
kamente noch nehmen kann. Aber irgendwann haben sie uns
gesagt, dass diese jetzt weniger wichtig wéren, und irgendwann
haben wir es ganz gelassen.»

«Es kommt auf die Schwere der Demenz an. Man kann versuchen
die Medikamente in fliissiger Form zu verabreichen, aber wenn das
nicht geht, wiirde ich es sein lassen. Wenn Schmerzen vorhanden
sind, machen sich diese schon auf irgendeine Art bemerkbar, und
die kénnen dann auch auf eine andere Art und Weise gelindert
werden.»

«Beim sogenannten Schmuggeln von Medikamenten, also dem
Untermischen in z.B. Joghurt, hatte ich keine Skrupel. Mein Vater
weigerte sich auch nicht.»

«Schmerzmittel finde ich etwas ganz Wichtiges, und das sollte
man bis zum Schluss geben, damit die Person keine Schmerzen
haben muss. Und da gibt es ja die Moglichkeit, Injektionen zu
geben. Das finde ich gut. Aber jemanden zwingen, Tabletten oral
zu nehmen, das muss am Lebensende nicht mehr sein.»

«Die Medikamenteneinnahme war fiir uns nie ein Problem, weil
unsere Mutter einen Portkatheter hatte. Am Schluss war sie

sehr unruhig und hatte starke Schmerzen, wobei wir aber nicht
wussten, warum und von was. Aber sie hatte wirklich Schmerzen,
es tat ihr richtig weh, wenn man sie beriihrte. Sie haben ihr

dann am Schluss sehr viel Morphium gegeben. Das ging aber alles
fliissig liber den Port rein.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Je fortgeschrittener eine Demenz ist, desto mehr verlieren lebens-
verlidngernde Massnahmen an Bedeutung. Darunter fallen auch
viele Medikamente, einerseits solche zur Behandlung von Krank-
heiten, z. B. einer Herzschwiche, aber auch solche, die vorbeugend
wirken sollen, z. B. Blutdruck- oder Cholesterinsenker.

Ist die betroffene Person nicht mehr in der Lage, die verschriebe-
nen Tabletten zu schlucken, kénnen diese gemorsert und z. B.
unter die Konfitiire oder das Joghurt gemischt werden. Heutzutage
sind viele Medikamente auch in fliissiger Form erhéltlich und
koénnen leicht dem Essen beigegeben werden. Aus juristischer und
ethischer Sicht ist das Untermischen von Medikamenten in
Speisen allerdings nicht unproblematisch, denn es handelt sich
dabei um eine Form von Zwangsbehandlung, da sie ohne das
Wissen des Betroffenen geschieht. Manchmal mag dieses Vorge-
hen jedoch gerechtfertigt erscheinen, ndmlich wenn es sich dabei
um sehr wichtige Medikamente handelt, welche die betreffende
Person andernfalls nicht einnehmen wiirde. Auf jeden Fall ist
dafiir eine medizinische Indikation erforderlich, die somit von
einer Arztin oder einem Arzt verordnet werden muss. Diese
Indikation ist daraufhin in regelmissigen Absténden auf ihre
Angemessenheit hin zu iliberpriifen. Ausserdem besteht die Pflicht,
ein solches Vorgehen mit den fiir medizinische Entscheidungen
zusténdigen Personen (meistens sind dies die Angehdrigen) genau
abzusprechen. Neuerdings besteht zudem die Méglichkeit,
Schmerzen mit Medikamentenpflastern zu behandeln, also ohne
dass das Medikament geschluckt werden muss.

Grundsitzlich sollte die Notwendigkeit der Einnahme jedes
einzelnen Medikamentes in regelméssigen Abstinden mit der
Arztin oder dem Arzt besprochen werden. Verstirkt sich das
Leiden einer Person mit fortgeschrittener Demenz durch das Ab-
setzen der Medikamente nicht, kann eine solche Massnahme
angezeigt sein. Unter Umsténden verbessert sich dann der Zu-
stand der betroffenen Person sogar.

Einnahme von Medikamenten



Aus der Sicht von Forschenden

Die Medikation, vor allem aber die Ubermedikation von Menschen
mit Demenz ist in der Forschung immer mehr ein Thema.

Daher werden oft Kriterien fiir das Verschreiben von Medikamen-
ten bei fortgeschrittener Demenz gefordert'’. Dennoch ist bis
jetzt wenig liber die Folgen einer unangemessenen Medikation
bzw. liber die moglichen positiven oder negativen Folgen des
Absetzens von Medikamenten bei fortgeschrittener Demenz
bekannt. Gemiss einer Ubersichtsarbeit zu Studien, in denen die
Auswirkungen des Abbaus von bestimmten Medikamenten
(Antipsychotika) bei Heimbewohnerinnen und -bewohnern mit
Demenz untersucht wurden, scheinen die Effekte zumindest

auf kurze Sicht positiv zu sein'é. Die Autoren betonen jedoch, dass
mehr und grosser angelegte Studien notwendig seien, um die
langfristigen Auswirkungen einer reduzierten Abgabe dieser Art
von Medikamenten zu ermitteln. Da die Frage nach der Uber-
medikation immer auch mit ethischen und rechtlichen Fragen
einhergeht, ist weiterfiihrende Forschung in diesem Bereich
wichtig und erforderlich.
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9. Kunstliche Ernahrung

«Laut den zustiandigen medizinischen und pflegeri-
schen Fachpersonen isst und trinkt meine Mutter
zu wenig. Ist es ratsam, sie kiinstlich zu ernahren?»

Praktizierende Fachpersonen und Forschende sind
sich darin einig, dass bei Demenzkranken, die kurz
vor ihrem Lebensende stehen, kiinstliche Erndhrung
nicht angezeigt ist. Zum einen lasst sich die Lebens-
zeit der Betroffenen auf diese Weise nicht verldngern
und zum anderen wird ihre Lebensqualitdt dadurch
erfahrungsgemadss eher beeintrichtigt als gefordert.
Die Ausserungen der Angehdrigen weisen ebenfalls
in diese Richtung. Aus ihren Kommentaren geht zu-
dem deutlich hervor, dass filir eine zufriedenstellende
Entscheidung in dieser wichtigen Frage insbesondere
zwei Aspekte zu beachten sind: Die Angehorigen
miissen die Wiinsche des ihnen nahestehenden Men-
schen kennen und respektieren sowie die Selbst-
sicherheit haben, nétigenfalls auch dafiir einzustehen.



Denkanstosse fiir Angehorige

Wissen Sie, ob die Ihnen nahe-
stehende Person eine Patienten-
verfiigung verfasst hat?

Haben Sie j i
ender:l :;e .)emal.s mit ihr {iber ihr Leben
e llhre diesbeziiglichen Wﬁnschs-
ellungen gesprochen? Wenn ja :
]

empfinden Sie di
lese Au
noch als zutreffend? — SR EamEE

Haben Sie das Gefiihl zu wissen,
was sie sich fiir ihr Lebensende
wiinscht — auch ohne, dass Sie jemals
mit ihr dariiber gesprochen haben?

Haben Sie mi
oe t den Pflegenden ij i
Moglichkeiten und Greflzenecrllelrlber -

Kkiinst -
unstlichen Erndhrung gesprochen?

Falls Sie fiir den Thnen nahestehenden
Menschen bereits eine Entscheidung
hinsichtlich seiner Erndhrung am
Lebensende getroffen haben, wie sicher
waren Sie sich dabei beziiglich Ihrer

Entscheidung?

Kiinstliche Erndhrung



Aus der Sicht von Angehorigen

«Kiinstliche Erndhrung war fiir uns nie ein Thema. Auch fiir die
Pflege nicht. Ich denke wir haben realisiert, dass wenn mein Vater
es schafft, dann nicht wegen der Erndhrung, sondern weil sein
Gehirn wieder funktioniert. Es war uns klar, dass das das Problem
war, und nicht der restliche Korper.»

«Ich habe gemerkt, dass wenn man als Tochter nicht die Erfahrung
hat - und die hat man natiirlich nicht - dann lédsst man das mit
sich machen und hat dann ein ungutes Gefiihl. Heute wiirde ich
sofort hingehen und nachfragen. Ich denke das Problem ist, dass
wir den Umgang mit solchen Situationen nicht mehr lernen.»

Ich erinnere mich, dass meine Mutter vor Jahren einmal zu mir
sagte, dass wenn sie nicht mehr wisse, wer sie sei, dann wolle sie
nicht mehr leben. Das hatte ich die ganze Zeit im Hinterkopf

und das hat mich schlussendlich auch dazu bewogen, mich gegen
eine kiinstliche Erndhrung zu entscheiden.»

«Meine Mutter hatte zwei Frakturen am Oberschenkel. Von der er-
sten hat sie sich gut erholt, nach der zweiten wiirde ich sagen,
kam sie in die Endphase. Und von da an ging es nicht mehr gut mit
dem Essen. Da stellte sich die Frage, was machen wir jetzt? Soll sie
kiinstlich erndhrt werden? Ich habe das mit der Pflege und dem
Arzt besprochen. Weil wir merkten, dass es in die letzte Lebens-
phase geht und sie wirklich nicht mehr wollte, haben wir ent-
schieden, dass wir nichts mehr forcieren. Das konnte ich soweit
auch akzeptieren. Wir haben einfach geschaut, dass sie eine gute
Mundpflege erhilt, damit sie kein Durstgefiihl mehr hat.»

«Als wir entschieden haben, nichts mehr zu unternehmen, wurde
es fiir mich leichter. Ich wusste auch, dass es nicht besser werden
wiirde, wenn wir meine Mutter kiinstlich erndhren, sie wiirde sich
nicht nochmals erholen. Aber es war schon ein Prozess von ein
paar Tagen, bis das bei mir angekommen ist, bis ich es einordnen
und akzeptieren konnte und ich sie gehen lassen konnte.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

In jedem Fall sollten zunéchst alle natiirlichen Massnahmen

zur Férderung der Nahrungsaufnahme ausgeschépft werden

(> Punkt 8 in diesem Heft). Zeigen diese keine Wirkung, ist

eine sorgfiltige Mundpflege zentral. Falls die betreffende Person
iiber einen trockenen Mund klagt oder kein Durstgefiihl verspiirt,
kann ein regelmissiges Anfeuchten der Mundschleimhaut oder
ein Speichelersatzmittel Linderung schaffen. Ziel ist es, durch eine
feuchte, intakte Mundschleimhaut das Durstgefiihl zu stillen.
Solange diese Mundpflege von den Betroffenen toleriert wird und
die anderen Grundséitze der Palliative Care beachtet werden,

ist von einer kiinstlichen Erndhrung abzusehen. Die abnehmende
Nahrungs- und Fliissigkeitsaufnahme ist Ausdruck einer fort-
geschrittenen Demenz, also eine Folge der Erkrankung. Sie ist ein
natiirlicher Teil der letzten Lebensphase und fiihrt zum letztlich
unvermeidlichen Sterben. Dies nicht zuzulassen, z.B. durch
kiinstliche Zufuhr der Nahrung via Sonde oder Infusion, ist eine
lebensverldngernde Massnahme. Und diese verlidngert auch die
Leidens- und Sterbephase.

Das Fortschreiten der Krankheit ldsst sich mit kiinstlicher Ernéh-
rung nicht aufhalten. Kiinstliche Erndhrung kann in der Sterbe-
phase sogar das Gegenteil von dem bewirken, was damit beabsich-
tigt wird. Sie kann auch zu neuem Leid fiihren, z. B. zum Verlust
von Geschmacksempfindungen, zu Hautirritationen und Infektio-
nen oder zu unangenehmen und mit Schmerzen verbundenen
Fixierungsmassnahmen (diese sind erforderlich, um die Sonde
legen zu kénnen und um zu verhindern, dass sie vom betreffenden
Menschen herausgerissen wird). Der Verzicht auf kiinstliche
Erndhrung bedeutet darum in den meisten Fillen eine Entschei-
dung zum Wohl der betroffenen Person - und nicht, dass man
diese verhungern oder verdursten ldsst. Aus diesem Grund gilt in
der Schweiz der breit akzeptierte Grundsatz, dass kiinstliche
Erndhrung (in der Regel durch die PEG-Sonde) bei Demenz nicht
indiziert ist. Doch auch wenn dieser Grundsatz von vielen Fachper-
sonen geteilt wird®, heisst das nicht, dass er fiir alle Personen
gleichermassen Giiltigkeit hat - denn dies ist auch vom religiésen
oder kulturellen Hintergrund abhéngig.

Kiinstliche Erndhrung



In die Diskussionen rund ums Thema kiinstliche Erndhrung
sollten immer alle an der Versorgung des betreffenden Menschen
beteiligten Fachpersonen und Angehérigen mit einbezogen
werden, auch wenn die definitive Entscheidung schlussendlich der
Person obliegt, welche die gesetzliche Vertretung innehat. Alle
damit verbundenen Fragen sollten so klar und offen wie mdoglich
diskutiert werden. Auf jeden Fall sind folgende Aspekte bei der
Entscheidungsfindung zu beriicksichtigen:

- Der (mutmassliche) Wille des betroffenen Menschen

- Das Stadium seiner Demenzerkrankung
und seine damit verbundene Lebenserwartung

- Seine Lebensqualitit und wie sich diese
durch die Intervention verdndern kann

- Mogliche Komplikationen und
Konsequenzen der Intervention

- Organisatorische, zeitliche, personelle
und 6konomische Faktoren

Aus ethisch-juristischer Perspektive betrachtet, ergeben sich

zu dieser Thematik folgende Uberlegungen: Das Legen einer Sonde
ist ein medizinischer Eingriff und erfordert deshalb eine medi-
zinische Indikation sowie die Einwilligung der betroffenen Person.
Ist dies nicht mehr méglich - z. B. aufgrund einer schweren
kognitiven Beeintrichtigung, wie dies im Stadium einer fort-
geschrittenen Demenz der Fall ist -, und liegt keine Patientenverfii-
gung vor, entscheiden die Angehorigen bzw. die gesetzliche
Vertreterin oder der Vertreter im Sinne des mutmasslichen Willens
der betroffenen Person. Im Sinne des mutmasslichen Willens zu
entscheiden heisst, dass so entschieden wird, wie sich die betrof-
fene Person selber aller Wahrscheinlichkeit nach entschieden
hiétte. Dabei steht immer das Wohl der Person im Vordergrund.
Das Alter und ein fortgeschrittenes Demenzstadium alleine sind
keine ausreichenden Griinde, die es rechtfertigen wiirden, eine
Person nicht kiinstlich zu ernédhren.



Aus der Sicht von Forschenden

Daten aus der Schweiz (ZULIDAD) belegen, dass nur etwa 2 % der
untersuchten Pflegeheimbewohnerinnen und -bewohner in den
letzten 24 Monaten vor ihrem Tod iiber eine Sonde oder eine
Infusion kiinstlich erndhrt wurden. Dariiber hinaus zeigte eine
US-Studie, dass die Haufigkeit der Neuanlage von Erndhrungs-
sonden bei fortgeschrittener Demenz in den letzten Jahren stark
abgenommen hat?. Was die Unterschiede zwischen kiinstlicher
Erndhrung iiber die Nase (nasogastrale Sonde) oder via Bauchdecke
(PEG-Sonde) betrifft, zeigen Forschungsbefunde?!, dass Menschen
mit Demenz die PEG-Sonde besser vertragen. Allerdings ist das
Neuanlegen dieser Sonde mit einer héheren Belastung der betrof-
fenen Menschen verbunden. Ubersichtsarbeiten zu den Auswir-
kungen der kiinstlichen Ernéhrung bei fortgeschrittener Demenz
haben ergeben, dass sich aus den Forschungsbefunden keine
eindeutigen Hinweise auf eine héhere Uberlebensrate oder eine
bessere Lebensqualitit dieser Menschen ableiten lassen 2224,

Kiinstliche Erndhrung



Weiterfithrende
Informationen

Literaturempfehlung

Eine gute Ubersicht zu Forschungsbe-
funden beziiglich kiinstlicher Erndh-
rung bei fortgeschrittener Demenz in
deutscher Sprache findet sich bei
Matthis Synofzik in seiner Publikation
von 2007 «PEG-Erndhrung bei fort-
geschrittener Demenz: eine evidenzge-
stiitzte ethische Analyse»?.

Entscheidungshilfe

Zum Thema Erndhrung bei fortge-
schrittener Demenz ist ein 20-miniiti-
ger Film aus den USA zu empfehlen,
der den Angehoérigen die wichtigsten
Informationen vermittelt und sie bei
der Entscheidungsfindung unterstiitzt.
Laut Studien erhoht der Einsatz einer
solchen Entscheidungshilfe nicht nur
den Wissensstand der Angehorigen,
sondern verhilft ihnen auch zu einer
realistischeren Einschétzung ihrer
Erwartungen und erleichtert ihnen die
subjektiv empfundenen Entscheidungs-
konflikte?. Der Film ist im Internet
unter folgender Adresse erhiltlich
(bisher leider nur auf Englisch):
-> http://itunes.apple.com/itunes-u/
aging-disability-long-term/
id431759148.

Entscheidungssicherheit

Die Verantwortung zu tragen fiir die
letztendliche Entscheidung hinsichtlich
der (kiinstlichen) Erndhrung eines
vertrauten Menschen am Lebensende,
kann schwierig sein - vor allem,

wenn unterschiedliche Meinungen auf-
einandertreffen.

Die Fragen auf der folgenden Seite

(aus einem in der Wissenschaft oft ein-
gesetzten Fragebogen) konnen Ange-
horigen dabei helfen, sich bewusst zu
werden, wo sie hinsichtlich dieser
Entscheidung stehen, wie sicher sie
sich diesbeziiglich fithlen und ob

sie allenfalls noch weiterfithrende
Informationen oder Beratung bendtigen.




Ja  Unsicher Nein

?ch weiss, welche Wahlméglichkeiten O O n
ich habe.

Ic}: kt?nne .die Vorteile jeder Wahl- 0 O O
moglichkeit.

Ich kenne die Risiken und Neben- O O O
wirkungen jeder Wahlmoglichkeit.

Ich bin mir dariiber im Klaren, welche O n n

Vorteile fiir mich am wichtigsten sind.

Ich bin mir dariiber im Klaren, welche
Risiken und Nebenwirkungen fiir mich [] [] []
am wichtigsten sind.

Ich habe genug Unterstiitzung von

Anderen, um diese Entscheidung zu O O] L]
treffen.
Ich treffe diese Entscheidung ] ] ]

ohne Druck von Anderen.

Ich habe geniigend Beratung, 0 ] ]
um diese Entscheidung zu treffen.

Ich bin mir dariiber im Klaren,
was fiir mich die beste Wahl ist. H H =

Ich bin r.nir sicher, wofiir ich mich 0 0 0
entscheiden soll.

Quelle: Deutsche Version der Decisional Conflict Scale?”
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10. Nahrungserganzung

«Wie sinnvoll sind Nahrungsmittelerganzungen,
z.B. hochkalorische Nahrungsmittelzusitze oder
Vitaminzusitze?»

Wihrend Angehorige eher von Nahrungsmittelzusét-
zen abraten, weisen Praktikerinnen und Praktiker
darauf hin, dass diese unter Umstidnden sinnvoll sein
konnen. Jedoch unterstreichen sie, dass diese Frage
jeweils im Einzelfall abgekldrt werden miisse. Ferner
gelte es die Vorlieben des betroffenen Menschen dabei
zu beriicksichtigen. Laut dem aktuellen Forschungs-
stand kann das Verabreichen von Zusédtzen zwar

zu Verbesserungen im Blutbild oder zu einer Gewichts-
zunahme fiihren, doch sind dadurch kaum Verbesse-
rungen in den Gedichtnisleistungen und der alltégli-
chen Funktionsfihigkeit zu erwarten.



Denkanstosse fiir Angehorige

Sind Sie dariiber informiert, ob bzw.
welche Nahrungs- und Vitamin-
zusitze der Thnen nahestehende
Mensch erhalt?

Welche Grii
fiir das ‘Zr;r;de. Sll:fechen aus Ihrer Sicht
reichen von N
oder Vi : o ahrun ittel-
ertammzusatzen, welche dagzrgmttfl
ens

Welche Moglichkeiten haben Sie selbst,
diesem Menschen vitaminreiche

oder je nachdem hochkalorische Nah-
rungsmittel anzubieten? Welche mag

er am liebsten? Womit kénnten Sie ihm
eine Freude bereiten?

Nahrungsergidnzung



Aus der Sicht von Angehorigen

«Meiner Erfahrung nach kénnen Nahrungs- und Vitaminzusétze
dazu fiihren, dass die Betroffenen zu aktiv werden und dann
schneller wieder in eine Stresssituation geraten. Ich wiirde von
solchen Zuséatzen abraten.»

«Ich personlich bin dagegen, sehr alten Menschen in einem
fortgeschrittenen Stadium der Demenz solche Nahrungs-
ergidnzungen aufzuzwingen und damit ihr Leben zu verldngern.
Ich bin liberzeugt, dass die <Weisheit des Korpers> auch eine
Form von Willensausdruck ist, welche man respektieren soll.»
«Erndhrungszusitze erhielt mein Vater schon auch, aber das
war schlussendlich nicht entscheidend. Ausserdem war es
Sache der Pflege. In Bezug auf die Vitaminzusétze weiss ich gar
nichts, vielleicht hat das die Pflege auch gemacht.»

«Mein Mann hétte das nicht gewollt, solche Nahrungsmittel-
zusdtze. Wenn ich ihm diese einfach gegeben hitte, hitte

ich mich ja iiber seinen Willen hinweggesetzt. Aber ich wiirde
es auch sonst nicht machen. Denn verhungern tut ja niemand
bei uns. Das zu essen und zu trinken, auf das man gerade Lust
hat, ist fiir mich ein zentraler Teil der Selbstbestimmung.
Solche Ergdnzungen kann man zum Beispiel jemandem nach
einer Operation geben, damit er wieder auf die Beine kommt,
aber nicht einem Menschen mit einer Demenz.»
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Aus der Sicht von
Praktikerinnen und Praktikern

Zur Vorbeugung einer Mangelerndhrung und zur Stabilisierung
des Korpergewichts konnen Nahrungsergidnzungen in Form

von hochkalorischen Drinks oder Suppen sinnvoll sein. Vor allem
bei Personen, die viel umherwandern, kénnen die benétigten
Kalorien auf diese Weise zugefiihrt werden. In solchen Féllen ist
dies wohl auch eine Entlastung der Pflegenden und Angehérigen.

Die Verabreichung von Nahrungsmittelergdnzungen muss jedoch
von Fall zu Fall abgewogen werden. Ausserdem ist es nicht
einfach, aus dem iiberaus grossen Angebot verschiedener Produkte
diejenigen zu wihlen, die fiir die betreffende Person im jeweiligen
Stadium der Erkrankung am besten geeignet sind. Eine bei

vielen an Demenz erkrankten Menschen sehr beliebte Nahrungs-
ergidnzung ist Ovomaltine (oder auch Jemalt), denn sie enthélt viele
Vitamine, Eiweisse und Fette, und die meisten kennen diesen
Geschmack aus der Kindheit. Ovomaltine gibt es in verschiedenen
Formen, etwa als Pulver (zum Beifiigen in Vollmilch oder Joghurt),
in fester Form mit Schokoladeniiberzug oder als Kekse, die

sich bestens als Mitbringsel eignen, um der betroffenen Person
eine Freude zu bereiten. Natiirlich kénnen auch andere Gaumen-
freuden angeboten werden, wie z.B. Luxemburgerli, Schokolade
oder leckerer Rahmkése. Manche mégen auch die medizinischen
Energy Drinks. Doch hier gilt dasselbe wie bei allen anderen
Nahrungsmitteln: Nichts aufdréngen! Zudem gilt es zu bedenken,
dass solche Nahrungsmittel sehr séttigend sind und daher unter
Umsténden den Appetit der Betroffenen bei den reguldren Mahl-
zeiten beeintrichtigen.

Die Zufuhr von Vitamin D kann sinnvoll sein, denn viele Men-
schen mit Demenz halten sich liberwiegend in Innenrdumen auf
und erhalten dadurch zu wenig Sonnenlicht. Auch bei Personen
mit erh6htem Sturzrisiko kann Vitamin D angezeigt sein, da es die
Knochen starkt.

Nahrungsergidnzung



Aus der Sicht von Forschenden

Die meisten Untersuchungen zum Thema Nahrungsmittelergén-
zungen beziehen sich auf frithe Stadien der Demenz, in denen die
Betroffenen noch tiberwiegend selbststédndig essen kénnen?:.
Dennoch gibt es auch einige einschlégige Studien zu Menschen
mit fortgeschrittener Demenz; zwei davon sind unten néher
beschrieben. Allerdings stiitzen sich solche Studien zu Massnah-
men (Interventionsstudien) meist auf kleine Stichproben, weshalb
zum jetzigen Zeitpunkt keine gesicherten Aussagen zur Wirksam-
keit von Nahrungsmittelergdnzungen méglich sind. Dazu wéren
weiterfithrende und grésser angelegte Studien notwendig.

Eine spanische Interventionsstudie, an der 99 Heimbewohnerinnen
und -bewohner mit Alzheimer Demenz beteiligt waren, ergab
folgende Resultate: Nachdem die Probanden ein Jahr lang regel-
maissig Nahrungsmittelzusitze zu sich genommen hatten, zeigten
sich bei ihnen positive Verdnderungen im Blutbild - im Vergleich
zur Kontrollgruppe, die keine Zusétze erhalten hatte?. Ausserdem
gingen bei ihnen die Zahl der Infektionen und die Anzahl Tage

im Bett statistisch signifikant zuriick. Auf die Gedéchtnisleistungen
der Probanden oder auf deren Fihigkeit, Dinge des téglichen
Lebens selbststéndig zu bewdéltigen (z.B. essen, anziehen, zur Toi-
lette gehen), waren jedoch laut dieser Studie keine Auswirkungen
festzustellen.

Eine weitere Studie aus Schweden fiihrte zu folgenden Ergebnis-
sen: 22 Heimbewohnerinnen und -bewohner mit einer Demenz-
erkrankung erhielten fliissige Nahrungsergénzungen (410 kcal pro
Tag)*°. Sechs Monate spéter liess sich bei diesen Personen im
Schnitt eine Gewichtszunahme von 3.4 kg nachweisen. Hingegen
hatten sich ihre kognitiven Fihigkeiten und ihre alltégliche
Funktionsféhigkeit nicht verbessert. Bei der Kontrollgruppe mit

14 Personen, die keine solchen Zusitze bekommen hatten, ver-
dnderte sich das Gewicht nicht.
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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
aufhalten oder heilen.

Antipsychotika

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

Aspirationspneumonie

Wenn feste oder fliissige Stoffe (z.B. Teile
des Essens oder Speichel) in die Lunge
gelangen und diese nicht wieder abgehus-
tet werden konnen, kann sich eine Lun-
genentziindung entwickeln. Diese wird als
Aspirationspneumonie bezeichnet. Bei
fortgeschrittener Demenz und Schluckst6-
rungen ist dies hdufig und kann zum Tod
fithren.

Basale Stimulation

Die Basale Stimulation ist eine pédagogi-
sche wie auch eine pflegerische Methode.
Sie erhoht durch die Anregung von
priméren Korper- und Bewegungserfah-
rungen die Lebensqualitit von Personen,
deren Kommunikation und Wahrnehmung
eingeschrinkt ist. Dabei werden verschie-

dene Wahrnehmungsbereiche angeregt

- bspw. der Gleichgewichtssinn, die
Eigenwahrnehmung oder der Tastsinn -,
um das Wohlbefinden, die Selbstbestim-
mung und auch die Partizipation der
Betroffenen zu fordern. In Bezug auf Essen
und Trinken kann diese Methode das
Beriihren von Lippen, Zdhnen, Zunge oder
Wangenbereich mit dem Finger oder
einem Wattetupfer bedeuten. Um Menschen
mit fortgeschrittener Demenz Geschmacks-
erlebnisse zu ermdglichen, empfiehlt es
sich - statt reinen Wassers — Tee oder ein
anderes schmackhaftes Getrénk dazu

zu verwenden. Lutsch- und Schluckbewe-
gungen koénnen z.B. durch ein Stiick
Zwieback oder ein Orangenschnitz ange-
regt werden. Die wissenschaftliche
Datenlage zur Beurteilung der Wirksam-
keit der Basalen Stimulation bei Demenz
ist jedoch bislang noch unzureichend.

BMI (Body-Mass-Index)

Der Body-Mass-Index (BMI) ist eine Grosse,
welche das Gewicht einer Person in
Verbindung zu ihrer Kérpergrosse setzt.
Die Formel zur Berechnung des BMI lautet:
Korpergewicht (in Kilogramm) geteilt
durch Korpergrosse (in Meter) im Quadrat,
also z.B. 65kg / 1,70 m? = 22.5. Ein Wert
zwischen 18 und 25 gilt als normal.

Je kleiner der Wert, desto untergewichtiger
ist die Person, bzw. je hoher der Wert, desto
libergewichtiger ist sie.
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Dekubitus/Dekubiti

Ein Dekubitus (Druckgeschwiir) ist eine
lokale Schédigung der Haut und des
darunter liegenden Gewebes, die durch
anhaltende Druckeinwirkung entstehen
kann. Dekubiti treten vor allem bei
bettldgerigen Personen auf und kénnen in
fortgeschrittenen Stadien zum Absterben
der Haut und Infektionen fiihren.
Umgangssprachlich spricht man auch vom
«sich wund liegen».

Dysphagie bezeichnet eine Stérung des
Schluckvorgangs. Schluckstérungen
konnen durch verschiedene Erkrankungen
verursacht werden. Bei Demenz tritt
Dysphagie in den fortgeschrittenen Stadien
auf. Schluckstérungen erhéhen das

Risiko fiir Aspiration und Aspirationspneu-
monien.

Fingerfood ist die Bezeichnung fiir Essen in
kleinen Happchen, das ohne Besteck, also
mit den Fingern gegessen werden kann.

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), riumlicher
(z.B. Isolierung) oder medikamentdser Art
(z.B. Verabreichung von Psychopharmaka)
sein. Freiheitseinschriankende 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.

Frontotemporale Demenz

Die Frontotemporale Demenz ist eine selte-
nere Form der Demenz, bei der der Abbau
der Nervenzellen im Gehirn vor allem im
Bereich des Stirnlappens (Frontallappen)
und der Schlédfenlappen (Temporallappen)
erfolgt. Die Betroffenen fallen oft bereits in
der Frithphase der Erkrankung durch
Verhaltensdnderungen und/oder Sprach-
stérungen auf - im Gegensatz zu Men-
schen mit einer Alzheimer-Demenz, bei
denen Gedéchtnis- und Orientierungspro-
bleme im Vordergrund stehen. Mégliche
weitere Symptome einer frontotemporalen
Demenz sind Apathie, Antriebslosigkeit,
Vernachlédssigung der Korperpflege und
Verflachung der Gefiihle, aber auch
Enthemmung (z.B. ungeziigeltes Essen,
unangemessenes Sexualverhalten).

71



Interventionsstudie

Im Rahmen von Interventionsstudien
werden bestimmte Massnahmen (- siehe
oben) auf ihre Wirksamkeit hin gepriift.
Dabei kann unterschiedlich vorgegangen
werden. Entweder wird der Zustand der
Studienteilnehmenden vor dem Durchfiih-
ren der Intervention mit dem Zustand
danach verglichen. Oder die Studienteil-
nehmenden werden in Gruppen aufgeteilt
und erhalten unterschiedliche Mass-
nahmen, deren Wirksamkeit miteinander
verglichen wird.

Kontrollgruppe

Um die Wirksamkeit einer Behandlung
(z.B. der Gabe eines Medikaments oder
einer nicht-medikamentdsen Behandlung)
zu untersuchen, muss sie in einer Gruppe
von Personen angewendet werden (Be-
handlungsgruppe). Diese Gruppe von Per-
sonen wird dann verglichen mit einer
Gruppe von Personen, bei der die Behand-
lung nicht angewendet wird (Kontrollgrup-
pe). Aus dem Unterschied zwischen
Behandlungsgruppe und Kontrollgruppe
lasst sich dann die Wirksamkeit einer
Behandlung ableiten.

Lebensqualitit

Der Begriff Lebensqualitédt wird sehr
unterschiedlich definiert und bezeichnet
einerseits die Qualitdt der von aussen
beobachtbaren Lebensumsténde einer Per-
son, andererseits aber auch ihre Zufrie-
denheit mit dem eigenen Leben. Weil Men-
schen mit kognitiven Beeintrichtigungen
oft nicht mehr in der Lage sind, {iber ihre
Lebenszufriedenheit Auskunft zu geben,
gewinnen bei ihnen die beobachtbaren

Lebensumstédnde an Bedeutung.

Daher wird ihre Zufriedenheit — und somit
ihre Lebensqualitédt — meist durch das
Beobachten ihres Verhaltens sowie ihrer
Mimik und Gestik eingeschétzt. - Siehe
dazu auch das Heft 1 zum Thema «Lebens-
qualitét».

Lebensverlingernde Massnahme

Durch lebensverlangernde Massnahmen
wird das natiirliche Sterben eines Men-
schen hinausgezdgert. Dazu gehdéren z.B.
medizinische Massnahmen wie kiinstliche
Beatmung oder kiinstliche Erndhrung.

Eine Malnutrition oder Mangelerndhrung
tritt dann auf, wenn dem Korper entweder
zu wenig Nahrung zugefiihrt wird, oder
wenn ihm bestimmte lebensnotwendige
Nahrungsbestandteile fehlen. Zu einer
Mangelerndhrung kann es auch kommen,
wenn der Korper nicht in der Lage ist, die
ihm zugefiihrte Nahrung aufzunehmen
und/oder weiterzuverarbeiten. Folge einer
Mangelernédhrung kénnen allgemeine
korperliche Schwiche mit Erh6hung des
Sturzrisikos und Ausbildung von Dekubiti
sein.

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 liber die Haut in den
Korper aufgenommen. Mit Hilfe von Pflas-
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tern kénnen bestimmte Medikamente auch
dann noch verabreicht werden, wenn eine
Person z.B. Tabletten nicht mehr schlucken
kann.

Die Mundhygiene ist ein wesentlicher
Bestandteil der Kérperpflege und umfasst
alle Massnahmen zur Pflege und Erhaltung
der Schleimhé&ute und Zéhne. Sie tragt
zum Wohlbefinden und zur Vorbeugung
von Erkrankungen bei. Bei Menschen

mit Demenz dient die Mundpflege in
erster Linie zur Erhaltung einer intakten
Mundschleimhaut. Denn eine reduzierte
Nahrungsaufnahme kann zu einem
trockenen Mund und damit zu unangeneh-
men Empfindungen im Mundbereich
fithren. Mundpflege bedeutet aber auch,
dem betreffenden Menschen Geschmack-
serlebnisse zu erméglichen, z.B. durch

das Betupfen seines Mundes mit einem in
Tee getauchten Wattebausch.

Palliative Care /Palliative Pflege

Die Palliative Care verfolgt das Ziel, die
Leiden von Menschen, die unheilbar,
schwerkrank oder bereits im Sterbeprozess
sind, bestmdglich zu lindern und so ihre
Lebensqualitdt moéglichst hoch zu halten.
Das Sterben wird als normaler Prozess
betrachtet und deshalb weder beschleunigt
noch durch lebensverldngernde Massnah-
men verzogert.

Patientenverfiigung

Arzte diirfen eine medizinische Behand-
lung nur dann durchfiihren, wenn die
betreffende Person ihre Zustimmung dazu
gegeben hat. In einer schriftlichen
Patientenverfiigung kann die Person fest-
halten, welche Behandlungen oder
Eingriffe durchgefiihrt bzw. nicht mehr
durchgefiihrt werden sollen, falls sie

zu gegebener Zeit nicht mehr in der Lage
sein sollte, die entsprechende Ent-
scheidung zu treffen. Verschiedene Organi-
sationen bieten Vorlagen fiir Patientenver-
fligungen an, informieren dariiber und
unterstiitzen die Interessierten beim Aus-
fiillen; z.B. Pro Senectute, Caritas oder
Beratungsdienst der Zeitschrift Beobachter
(> siehe Anlaufstellenverzeichnis im Heft
«Hintergrundinformationen»).

PEG steht fiir perkutane endoskopische
Gastrostomie, d.h. die Anlage einer
Erndhrungssonde, die direkt iliber die
Bauchwand in den Magen fiihrt. Die
Anlage erfolgt im Rahmen einer Magen-
spiegelung, mit der auch die korrekte
Lage der Sonde bestimmt wird. Uber die
PEG-Sonde kénnen den betroffenen
Personen Sondenkost und Medikamente
verabreicht werden. PEG-Sonden werden
bei Menschen mit voriibergehenden
Schluckproblemen eingesetzt. Bei Demenz
werden sie hingegen heutzutage kaum
noch verwendet.
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Portkatheter

Auch Portsystem oder Port-a-Cath.
Darunter versteht man ein vollstédndig
implantierbares Kathetersystem.
Dadurch besteht jederzeit Zugang zu
Venen, Arterien oder Kérperhéhlen,

z.B. zum Verabreichen von Medikamenten
und Infusionen. Der Katheter wird unter
Lokalbetdubung mit einen kleinen Opera-
tion eingelegt, meist unterhalb des
Schliisselbeins. Mit einem Portkatheter
behilt die betroffene Person weiterhin
ihre Bewegungsfreiheit.

Psychopharmaka

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

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

Qualitative Studie /quantitative Studie

Qualitative Studien sind daraufhin
ausgerichtet, ein Thema sehr detailliert
und aus der personlichen Sicht der
Studienteilnehmer/innen zu untersuchen.
In der Regel nehmen an solchen Studien
nur wenige Personen teil, die gezielt
aufgrund ihres Bezugs zum Forschungs-
gegenstand ausgewdhlt werden. In einer
qualitativen Forschungsstudie werden

die Daten vor allem in Form von Interviews
oder Beobachtungen gesammelt, kénnen
aber auch Filmen, persénlichen Bildern
oder Briefen entstammen. Die Datenanaly-
se erfolgt mit Methoden der Inhaltsinter-
pretation. Die Ergebnisse einer qualitativen
Studie kdénnen nicht ohne weiteres

verallgemeinert werden und sind nur fiir
diese bestimmte Untersuchungsgruppe
aussagekriftig.

Der qualitativen Forschung steht die quan-
titative Forschung gegendiiber. Bei quantita-
tiven Studien geschieht die Datenerhebung
entweder durch Messwerte (Grosse, Ge-
wicht, etc.) oder mittels Fragen mit vorge-
gebenen Antwortméglichkeiten (Fragebo-
gen), die in Zahlenwerte umgewandelt und
statistisch analysiert werden. Die Ergeb-
nisse von quantitativen Studien werden
héufig mit statistischen Kenngréssen (z.B.
Mittelwert, Haufigkeit) beschrieben und in
Grafiken dargestellt. Die Verallgemeiner-
barkeit ist bei quantitativen Studien auf-
grund der hohen Teilnehmerzahl meist
gegeben, hingt aber genauso wie bei quali-
tativen Studien von der Auswahl der
Studienteilnehmenden und der Reprisen-
tativitdt der Stichprobe ab.

Querschnittsstudie

Eine Querschnittsstudie ist eine Methode
der quantitativen Forschung. Bei einer
Querschnittsuntersuchung werden die
Daten nur ein einziges Mal erhoben.
Daraus ergibt sich eine Momentaufnahme,
die die Situation zu genau diesem
Zeitpunkt widerspiegelt. Mittels Quer-
schnittsuntersuchungen lassen sich
mogliche Verdnderungen iiber die Zeit
nicht abbilden; dazu braucht es Langs-
schnittuntersuchungen.
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Smoothfood

Smoothfood beschreibt eine spezielle Art
der Zubereitung von Speisen. Die Methode
wurde speziell fiir Menschen entwickelt,
denen es nicht mehr méglich ist, Essen in
gewohnter Form zu sich zu nehmen.
Smoothfood kombiniert klassische Zube-
reitungsformen mit der modernen Mo-
lekularkiiche. Durch Schneiden, Piirieren,
Mixen, etc. entstehen ansprechend aus-
sehende Speisen, die im Geschmack wie
auch beziiglich Inhaltsstoffe hochwertig
sind. Entwickelt wurde die Methode von
Markus Biedermann und Herbert Thill

(- siehe Buchempfehlungen unter Punkt 2
in diesem Heft).

Statistisch signifikant

Das Wort signifikant hat seinen Ursprung
im Lateinischen significans und bedeutet
«deutlich». Ein Ergebnis ist dann statistisch
signifikant, wenn ein Unterschied zwischen
mehreren Messwerten (z.B. Gruppen-
mittelwerten) nicht zufdllig entstanden ist.
Ob sich zwei Werte signifikant vonein-
ander unterscheiden, muss statistisch be-
rechnet werden.

Terminales Fasten

Terminales Fasten, Sterbefasten oder Frei-
williger Verzicht auf Nahrung und Fliissig-
keit ist eine Art und Weise, das eigene
Leben vorzeitig zu beenden, indem auf die
Zufuhr von Nahrung und Fliissigkeit ver-
zichtet wird.

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 routineméssig 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 Angehdrige und Pfle-
gende zu verschiedenen Aspekten be-
ziiglich der Lebens- und Sterbequalitét
der betroffenen Person befragt, und zwar
iiber den Zeitraum von drei Jahren

bzw. bis zu deren Tod>2. Der Runde Tisch
ZULIDAD, der sich aus Angehoérigen,
Fachpersonen aus der Praxis und Forschen-
den zusammensetzt, hat die Idee dieses
Leitfadens entwickelt und umgesetzt

(-> siehe Autorenverzeichnis im Heft «Hin-
tergrundinformationen»).
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Tisches ZULIDAD erarbeitet. Dieser ist das partizipative Element der Ziir-
cher Verlaufsstudie zu Leben und Sterben mit Demenz (ZULIDAD Studie,
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