FORTBILDUNG

Palliativmedizin

Serie:

in der Praxis

Lebensqualitat bei Menschen

mit Demenz

Ein bedeutender Aspekt adaquater Versorgung

Fir eine gute palliative Versorgung von Menschen
mit Demenz ist das emotionale Befinden der Betrof-
fenen von zentraler Bedeutung. Die nonverbale
Kommunikation ist bis ins letzte Stadium der Er-
krankung méglich und eine wichtige Ressource, auf
die es gezielt zu achten gilt.

Der stetige medizinische, hygienische und ernahrungsbezo-
gene Fortschritt der letzten 120 Jahre fihrt zu einer steigen-
den Zahl alterer Menschen, die bis in das 8. Lebensjahrzehnt
hinein weitgehend psychisch und physisch gesund sowie
mobil ein selbststindiges Leben fiihren konnen. Verbunden
mit dieser wachsenden Anzahl alter und hochaltriger Men-
schen ist jedoch auch die Zahl derjenigen, die an mindestens
einer meist chronischen Erkrankung leiden. Viele Gesund-
heitsrisiken wie Pflegebediirftigkeit oder chronische Erkran-
kungen nehmen mit dem Alter nicht stetig, sondern expo-
nentiell zu, das heisst die Erkrankungswahrscheinlichkeit
verdoppelt sich nach konstanten Zeitintervallen (die Sterb-
lichkeit ist mit 68 Jahren doppelt so hoch wie mit 60, mit
76 doppelt so hoch wie mit 68, vgl. [1]).

Eine der zurzeit sicherlich grossten Herausforderungen dieser
Veranderungen sind die Pravalenzraten demenzieller Erkran-
kungen, welche ebenfalls ab dem 80. Lebensjahr exponentiell
ansteigen. Sind bei den 60- bis 65-Jdhrigen 1 bis 3 Prozent
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< Eine friihzeitige Abkldrung ist ein wichtiger Beitrag zur Erhaltung
der Lebensqualitat.

% Es besteht ein Versorgungsdefizit flir Menschen in weit fortge-
schrittenen Stadien der Demenz.

< Betroffene kdnnen ihre emotionale Befindlichkeit unabhangig vom
Stadium ihrer Erkrankung auf nonverbale Weise sehr situations-
spezifisch ausdriicken.

< Esist mdglich, die emotionale Befindlichkeit von Menschen mit
Demenz zu erkennen, hierfiir sind ausgepragte Beobachtungs-
kompetenzen erforderlich.
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betroffen, so ist bereits jeder Dritte iiber 90 Jahre an einer
Demenz erkrankt. Hauptsachlich verantwortlich fiir diesen
markanten Anstieg ist die Alzheimer-Demenz, die 50 Prozent
aller Demenzerkrankungen ausmacht. Der Anteil der vasku-
lir bedingten Demenzen betrigt zirka 20 Prozent; Misch-
formen sind hiufig, besonders im hoheren Alter. Weitere
Demenzformen sind die Lewy-Korperchen-Demenz sowie
Demenzen anderer Ursache wie beispielsweise die fronto-
temporale Degeneration (2).

Als Folge einer Demenzerkrankung werden Selbststandigkeit
und Autonomie in der Alltagsgestaltung sowie die Erhaltung
des psychischen Wohlbefindens der Betroffenen zu grossen
Herausforderungen. So gilt eine Demenzerkrankung als die
Hauptursache fiir einen Umzug in eine stationire Langzeit-
pflegeeinrichtung.

Friihzeitige Abklarung ist wichtig
Insbesondere einer frithzeitigen Diagnostik kommt jedoch
eine zentrale Rolle zu, um Interventionen einzuleiten — auch
wenn sie nicht kurativ sind, konnen sie doch den Krankheits-
verlauf verlangsamen. Leider verhindern Scham und Angst
haufig, dass Betroffene frithzeitig zur Abklarung kommen.
Nach Monsch et al. (3) finden die ersten Schritte einer
Demenzdiagnostik am haufigsten beim Hausarzt statt. Bei
Verdacht auf eine demenzielle Entwicklung wird in der
hausarztlichen Versorgung empfohlen, neben der iiblichen
Anamnese und der klinischen Untersuchung auf den Verlauf
der Symptome (z.B. akuter Beginn, schrittweise, kontinuier-
lich, Schwankungen), auf begleitende psychiatrische (z.B.
Depression, Verhaltensstorungen) oder neurologische Sym-
ptome (z.B. neuartiger Kopfschmerz, extrapyramidale Sym-
ptome) zu achten. In der Demenzdiagnostik kommt ausser-
dem der Fremdanamnese eine besondere Bedeutung zu. Als
Screeningtests werden empfohlen: MMSE (Mini Mental
State Evaluation [4]), IQCODE (Information Questionnaire
on Cognitive Decline in the Elderly [5]) und FAQ (Functional
Activities Questionnaire [6]). Soll ein demenzielles Syndrom
differenzierter untersucht werden, bedarf das eines interdis-
ziplindren Ansatzes inklusive Einsatz bildgebender Verfah-
ren, welcher von Memory-Kliniken angeboten wird. Bei
Vorliegen folgender Punkte wird eine Abklirung in einer
Memory-Klinik als angezeigt erachtet:
% atypische Symptomatik oder atypischer Verlauf
% Diskrepanz zwischen den Angaben Angehorige/Patient
und eigenen Befunden
% problematische Beziehungskonstellationen mit Uberforde-
rungssituationen.
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Abbildung 1: Emotionale Befindlichkeit in pflegetypischen
Alltagssituationen

Neben den demenzspezifischen Symptomen wird eine Ab-
klarung in der Hausarztpraxis meist durch altersbedingte
sensorische Defizite erschwert, die eine Anwendung der
tblichen diagnostischen Tests aufgrund von Seh- und/oder
Horbeeintrachtigung nicht mehr angemessen ermoglichen.

Bediirfnisse von Menschen mit Demenz

Wissenschaftliche Studienergebnisse haben in den letzten
Jahren ein Versorgungsdefizit fir Menschen in weit fort-
geschrittenen Stadien der Demenz aufgezeigt, vor allem im
Hinblick auf eine angemessene Schmerzregulation (7). Mit
Fortschreiten einer Demenz wird es zunehmend schwieriger,
die jeweils subjektiven Bediirfnisse und Befindlichkeiten der
Betroffenen direkt zu erfragen, da die Sprachkompetenzen
abnehmen und die Moglichkeit des verbalen Ausdrucks von
Wiinschen und Bediirfnissen eingeschrankt bis unmoglich
wird. Entsprechend werden im Zusammenhang mit einer
Demenzerkrankung Begriffe wie Freude, Wohlbefinden oder
Lebensqualitit nur sehr selten genannt. Im Gegenteil, haufig
wird die Frage gestellt: «Lebensqualitit und Demenz ... geht
das tberhaupt?» Volicer und Bloom-Charette (8) halten
demzufolge eine optimale medizinisch-pflegerische Betreu-
ung, die Behandlung psychischer Symptome sowie das An-
gebot von auf die Bediirfnisse von Menschen mit schwerer
Demenz ausgerichteten Aktivititen fiir die zentralen Dimen-
sionen einer Lebensqualitit bei dieser Personengruppe.

Fiir die Bewiltigung dieser Verantwortlichkeit standen nur
selten klare und allgemein verbindliche Handlungsanwei-
sungen zur Verfiigung, sodass sich das arztliche oder pfle-
gerische Handeln lange lediglich am eigenen praktischen
Erfahrungswissen und an subjektiven Vorstellungen orientie-
ren konnte und man auf eigene, subjektive Vermutungen bei
der Deutung des Verhaltens der Menschen mit Demenz ange-
wiesen war. Mit der Entwicklung strukturierter Beobach-
tungsinstrumente fiir das subjektive Befinden Demenzkran-
ker ist diese Liicke geschlossen worden.

Emotionale Befindlichkeit

und nonverbales Ausdrucksverhalten

Freude und Wohlbefinden ebenso wie Arger, Angst oder
Traurigkeit werden von Menschen mit Demenz ebenso emp-
funden wie von kognitiv gesunden Personen. Um die Bediirf-
nisse und die Befindlichkeit der Betroffenen zu erkennen, ist
die Grundannahme zentral, dass die Betroffenen unabhingig
vom Stadium ihrer Erkrankung auch in der Lage sind, diese
auszudricken.

FORTBILDUNG

Eine «Sprache», zu der Menschen mit Demenz bis in weit
fortgeschrittene Stadien der Erkrankung sehr gut in der Lage
sind, ist der nonverbale Ausdruck. Da Menschen mit Demenz
im Hinblick auf ihre emotionale Befindlichkeit sehr authen-
tisch sind, das heisst, sie sind aufgrund ihrer kognitiven Ein-
schrinkungen nicht in der Lage, sich an normativen Erwar-
tungen im sozialen Kontext zu orientieren, kann die sensible
Interpretation ihres individuellen mimischen Ausdrucksver-
haltens sowie der Gestik und der Korperhaltung wesentliche
Hinweise auf Befindlichkeit, Wiinsche und Bediirfnisse geben.
Das Instrument H.ILL.DE. (Heidelberger Instrument zur
Erfassung der Lebensqualitit Demenzkranker [9]) riickt die
Fihigkeit von Menschen mit Demenz, ihre Befindlichkeit
nonverbal zum Ausdruck zu bringen, in den Mittelpunkt.
Damit das jeweilige Ausdrucksverhalten jedoch nicht ledig-
lich einem «Bauchgefiihl» der Betreuenden entspricht, son-
dern im Sinne eines standardisierten Vorgehens entsprechend
objektive Aussagen zulidsst, werden in H.LLL.DE. gepriifte
Beobachtungs- und Beurteilungskriterien bereitgestellt.

So konnte bei vier verschiedenen Gruppen Demenzkranker
gezeigt werden, dass sie nicht nur hdufig auch positive
Gefiihle und Wohlbefinden erleben, sondern dass sie auch in
der Lage sind, selbst in einem weit fortgeschrittenen Stadium
der Erkrankung situationsbezogen ihre Befindlichkeit zum
Ausdruck zu bringen (Abbildung 1).

Neben dieser zentralen Erkenntnis ist auch der geringe Anteil
der Situationen, in denen die Pflegenden nicht in der Lage
waren, eine konkrete emotionale Befindlichkeit aus dem
mimischen Ausdrucksverhalten der Betroffenen zu «lesen»,
eine wesentliche Voraussetzung dafiir, dass Interventionen
bediirfnisaddquat erfolgen konnen und ihre Wirkungen
evaluiert werden — beides zentrale Bedingungen fiir die Er-
haltung und die Forderung von Lebensqualitit bei Demenz.
Um das leisten zu konnen, missen pflegerische und medizini-
sche Betreuung ihre Beobachtungskompetenz schulen.

Palliative Care fiir schwer demenzkranke Menschen

Je weiter die Demenzerkrankung fortschreitet, desto mehr
sind die Betroffenen auf Hilfe und Unterstiitzung durch
Dritte angewiesen und damit darauf, dass ihre Winsche und
Bediirfnisse erkannt und sie in der Erhaltung ihres psychi-
schen Wohlbefindens respektive ihrer Lebensqualitit unter-
stiitzt werden. Die palliative Versorgung der Betroffenen ist
hier von grosser Bedeutung.

Palliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebens-
qualitdt von Patienten und ihren Familien, die mit Problemen
konfrontiert sind, welche mit unheilbaren, lebensbedrohli-
chen und/oder chronisch fortschreitenden Erkrankungen ein-
hergehen. Es geht dabei um das Vorbeugen und Lindern von
Leiden durch frithzeitiges Erkennen, die aufmerksame
Einschdtzung und Behandlung von Schmerzen sowie anderer
Beschwerden korperlicher, psychosozialer und spiritueller
Art. Palliative Care schliesst medizinische Behandlungen,
pflegerische Interventionen sowie psychologische, soziale
und spirituelle Unterstiitzung mit ein (10).
Demenzerkrankungen sind chronisch progrediente Krankhei-
ten, die vor allem in den fortgeschrittenen Stadien einen um-
fassenden und besonderen palliativen Ansatz erfordern: Jede
Intervention ist auf ihre Auswirkungen auf die Lebensqualitit
und das subjektive Wohlbefinden des Betroffenen zu priifen.
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Abbildung 2: Entwicklung der Psychopharmakagaben in einer Pflege-

oase im Vergleich mit konventioneller Betreuung schwer dementer Men-

schen (n=22; nach [11])
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Dabei steht die Lebensqualitit des Erkrankten im Mittel-
punkt, die gerade dann zu einem — besonders auch unter
ethischen Gesichtspunkten — wesentlichen Kriterium perso-
nenorientierter Pflege- und Betreuungsleitbilder wird, wenn
rein medizinisch-physische Behandlungsmoglichkeiten ihre
Grenzen erreichen.

Was im obigen Abschnitt fiir die Versorgungssituation von
Menschen mit Demenz ausgesagt wurde, gilt daher fiir Be-
troffene im letzten Erkrankungsstadium noch pointierter.
Angemessene Instrumente zur Beurteilung der Lebensqua-
litat liegen bis heute noch nicht vor.

Die Anwendung des H.LLL.DE.-Instruments im Kontext pal-
liativer Pflegesituationen in einer «Pflegeoase» mit speziellem
Raum- und Pflegekonzept konnte zeigen, dass auch in fort-
geschrittenem Stadium der Erkrankung durch eine aufmerk-
same, strukturierte Beobachtung der emotionalen Befindlich-
keit eine Verbesserung der Lebenssituation erreicht werden
kann (11).

Lebensqualitét in einer Pflegeoase

Das Hauptziel der Pflege und der Betreuung dieser besonde-
ren Versorgungsform liegt darin, die Bewohner zu integrieren
und ihnen durch das direkte Zusammenleben mit anderen,
aber auch durch die Moglichkeit, die Gerausche und Gertiche
des normalen Alltagslebens direkt zu erfahren, eine Chance
auf soziale Teilhabe zu geben. Bei einer Pflegeoase handelt es
sich um Mehrpersonenrdaume mit kommunikativer Mitte fur
4 bis 8 schwerst pflegebediirftige, immobile Menschen, meist
mit Demenz. Gefiihlen der Einsamkeit und der Isolation, die
in der sonst iiblichen Versorgungsform in Einzelzimmern
entstehen konnen, soll so entgegengewirkt und Sicherheit,
Vertrautheit und Geborgenheit geschaffen werden. Durch
die stetige Prasenz der Pflegenden kann auf ihre Bedirfnisse
zeitnah reagiert werden, was auch bei diesen Menschen, die
sich selbst nicht mehr ausdriicken konnen und deren Wahr-
nehmungsfeld durch die Erkrankung stark eingeschrankt ist,
zur Reduktion von Angst und Unsicherheit und damit
zur Erhaltung ihrer Lebensqualitit trotz der Schwere der
Erkrankung beitragt.
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Die in der Studie untersuchte Pflegeoase war ausschliesslich
fiir Menschen mit einer bereits weit fortgeschrittenen Demenz
konzipiert (11). Uber einen Zeitraum von 12 Monaten wurde
die Lebensqualitit von Bewohnern der Pflegeoase und einer
Vergleichsgruppe in einem Wohnbereich der gleichen Ein-
richtung mit traditioneller Pflege und Betreuung mit dem
H.LL.DE.-Instrument untersucht. Insgesamt wurden 147 Ein-
zeldaten von 22 Menschen mit Demenz erfasst. Neben
verschiedenen Parametern der Lebensqualitit hat sich die
Konsequenz der Beobachtung des nonverbalen Ausdrucks-
verhaltens mit H.I.LL.DE. besonders eindriicklich im Verlauf
der Gabe von Psychopharmaka gezeigt (Abbildung 2): Zu
Beginn wurden in der Pflegeoase durchschnittlich fast
doppelt so viele Psychopharmaka wie in der Vergleichs-
gruppe gegeben. Im Verlauf konnte eine deutliche Reduktion
der Medikation in der Pflegeoase erreicht werden, wihrend
in der Vergleichsgruppe zwar zunichst die Gabe auch redu-
ziert werden konnte, zum letzten Erhebungszeitpunkt jedoch
wieder auf dem Ausgangsniveau war.

Durch die strukturierte Beobachtung und die Dokumenta-
tion des nonverbalen Ausdrucks konnten Pflegende fiir die
Bediirfnisse der Betroffenen sensibilisiert und Interventionen
(in diesem Fall die Gabe von Medikamenten) konnten be-
diirfnisaddquat angepasst werden. Das Instrument H.I.L.DE.,
dessen Vorteil es ist, unabhingig vom Stadium der Demenz-
erkrankung genutzt werden zu konnen, bringt jedoch den
Nachteil mit sich, dass diese Generalitit insbesondere bei
Menschen in der letzten Krankheitsphase im Hinblick auf die
integrierten Beobachtungskategorien zu wenig spezifisch ist.

Pilotstudie H.I.L.DE.-Palliativ

Daher wurde in einer Pilotstudie® ein auf H.LL.DE. auf-

bauendes Instrument speziell fiir die palliative Versorgung

fiir Menschen mit Demenz gepriift. Ziele waren hier:

% die individuelle Wahrnehmung der ganzheitlichen (somati-
schen und psychischen) Situation

% eine Verbesserung der Kommunikation (verbal und nonver-
bal) zwischen den Betroffenen und den betreuenden Personen

% die Ableitung der aus den vorgenannten Punkten resultieren-
den Konsequenzen fiir pflegerisches und arztliches Handeln.

Zu den urspringlichen H.I.L.DE.-Kategorien, die sich als
geeignet fiir die schwere Demenzerkrankung erwiesen haben
(z.B. medizinische Betreuung und Schmerzerleben sowie
emotionales Erleben und Zufriedenheit), wurde in die
H.LL.DE.-Palliativ-Studie neu der fiir die Palliativversorgung
zentrale Aspekt der Symptomenkontrolle aufgenommen.
Uber den Zeitraum von einem Jahr wurden 52 Pflegekrifte
und Hospizhelfer sowie 12 Arzte (davon 5 niedergelassene
Hausirzte) beztiglich nonverbaler Kommunikation geschult
(Mimik, Erkennen der Emotionalitit). Der Einschluss der
Menschen mit Demenz erfolgte durch einen Arzt (PPS < 50;
Palliative Performance Scale [12]). Die Pflegenden erfassten
die Lebensqualitit zweimal im Abstand von einer Woche.
Insgesamt wurden 106 Menschen mit Demenz in einer
Palliativsituation erfasst.

*Die Pilotstudie wurde unter Leitung von Prof. Dr. Hans-Georg Nehen (Elisabeth-Kran-
kenhaus, Essen) und mit Unterstiitzung der Borbecker Schmerzhilfe e.V. durchgefiihrt.



Ancah| BadrefTares
2

SECLPI LSS LS

Abbildung 3: Veranderung der Symptome nach zwei Wochen (n = 106);
die Symptome wurden gemdss der H.1.L.DE.-Palliativ-Studie von den

Pflegenden evaluiert.

Beispielhaft sei das Ergebnis zur Symptomenkontrolle in
Abbildung 3 dargestellt. Es konnte auch hier gezeigt werden,
dass eine instrumentengestiitzte strukturierte Beobachtung
und Interpretation der emotionalen Befindlichkeit anhand
des mimischen Ausdrucks zu einer Sensibilisierung der Arzte
und Pflegenden und in der Folge zu einer bediirfnisadaquaten

FORTBILDUNG

fiir oder iiber die Menschen mit Demenz hinweg in der letz-
ten Lebensphase gewihrleistet werden — eine Aufgabe, der
sich alle, die sich fiir eine wiirdevolle Betreuung und Pflege
der Betroffenen einsetzen, zukunftig stellen miissen. %
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Versorgung der Betroffenen fiihrte. So konnte auf Symptome 4
wie Unruhe oder Erbrechen bereits innerhalb von zwei
Wochen positiv eingewirkt und zu einer verbesserten Lebens-
qualitit beigetragen werden.

Fazit

Die palliative Versorgung von Menschen mit Demenz kann
gelingen, wenn man das emotionale Befinden der Betroffenen
beriicksichtigt. Thr emotionales Ausdrucksverhalten ist bis

ins letzte Stadium der Erkrankung eine wichtige Kommuni- - - - -
Wir danken Herrn Dr. med. Markus Denger, wissenschaftlicher Beirat von

ARS MEDICI, Frau Dr. med. Heike Gudat, Vorstandsmitglied von palliative ch, und
Dr. med. Klaus Bally, Institut fiir Hausarztmedizin der Universitat Basel, fiir
ihre Unterstiitzung bei der Konzeption und der Planung unserer Serie «Palliativ-
medizin in der Praxis».

kationsmoglichkeit. Es gilt, diese als zentrale Ressource von
Menschen mit Demenz gezielt zu achten. Voraussetzungen
hierfiir sind die Schulung der eigenen Wahrnehmung sowie
deren strukturierte Interpretation mittels validierter Instru-

mente. Nur so kann professionelles Handeln it und nicht
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