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Editorial

Rickschau: Positives
Feedback zur Erstausgabe

Wie geplant liegt nun die zweite Ausgabe
von ,DeSS orientiert vor. Bevor wir jedoch
den Themenschwerpunkt unseres aktuellen
Magazins einfUhren, mdchten wir eine kur-
ze Ruckschau auf die Erstausgabe ,Hearing
the Voice of People with Dementia“ halten. Es
ist schwer, die Resonanz auf ein neues Pro-
jekt vorab exakt einzuschéatzen. Umso mehr
freut uns, dass wir bis Ende Oktober schon
Uber 3.800 Downloads von ,DeSS orientiert”
gezahlt haben, und dass auch das Feedback
der Teilnehmer einer Leserumfrage auf unse-
rer Internetseite ausgesprochen positiv war.
Technische Probleme bei Download und Wei-
terverarbeitung des PDF-Dokuments gab es
fast gar nicht und das Layout von ,DeSS ori-
entiert” gefiel Uber 90 % der Umfrage-Teilneh-
mer gut. 85 % interessierten sich sehr fUr das
Thema der Erstausgabe sowie die geplanten
Themen ,Palliative Care” und ,Spiritualitat”.
Klarer Interessensschwerpunkt der meis-
ten Leser waren die wissenschaftlichen Arti-
kel, gefolgt vom Praxis-Beispiel und dem In-
terview. Auch die letzte Zahl, die wir nennen
mochten, Uberzeugt: 97 % aller Umfrage-Teil-
nehmer mochten ,DeSS orientiert” weiterhin
lesen. Dazu laden wir an dieser Stelle herz-
lich ein.

Ebenfalls freut uns die Tatsache, dass unsere
Idee der regelmaBigen Auswertung und Auf-
bereitung internationaler Publikationen auf
groBes Interesse im Bundesministerium flr
Familie, Senioren, Frauen und Jugend stiel3.
Durch eine dreijahrige Forderung des Projekts
im Rahmen des Bundesaltenplans stehen
uns nun finanzielle Mittel zur Verfuigung, die
sicher stellen, dass ,DeSS orientiert” auch in
Zukunft zwei Mal jahrlich erscheinen wird. Es
handelt sich dabei um eine Anschubfinanzie-
rung, deren Zielsetzung es ist, einen Beitrag
dazu zu leisten, dass sich das Projekt nach

Editorial

Ablauf der Finanzierungszeit selber tragt. Um
dies zu erreichen, werden wir zukUnftig einen
kleinen Unkostenbeitrag fUr das Herunterla-
den von ,DeSS orientiert” erheben.

Uberblick: Forschung und
Fragen zum Thema

Nun zu den Inhalten: Die vorliegende zweite
Ausgabe von ,DeSS orientiert” befasst sich
mit der internationalen Literatur zum The-
ma ,Menschen mit Demenz in ihrer letzten
Lebensphase”. Dies ist aus unserer Sicht
ein sehr wichtiges Thema, das in letzter
Zeit vor allem im Zusammenhang mit dem
Themenkomplex der palliativen Pflege inter-
national und auch in Deutschland sehr viel
Aufmerksamkeit erfahrt. Unsere Recherche
in den internationalen Zeitschriften hat uns
eine groBe Fulle von Artikeln beschert, was
zeigt, wie intensiv Uberall an dieser Thematik
gearbeitet wird. Die Auswertung der Artikel
brachte jedoch ein wenig ErnUchterung. Es
stellte sich sehr schnell heraus, dass einer-
seits viel zu diesem Thema publiziert wird,
andererseits aber nur sehr wenig gesichertes
Wissen vorliegt. So kdnnen wir bereits vorab
das zusammenfassende Fazit ziehen, dass
zum Thema ,Sterben und Demenz® ein er-
heblicher Forschungs- und Entwicklungsbe-
darf besteht (vgl. z.B. Hancock et al. 2006).

Es zeigt sich deutlich, dass sich die generel-
len methodischen Schwierigkeiten der Ver-
sorgungsforschung bei Menschen mit De-
menz bei diesem ethisch sensiblen Thema
noch potenzieren. BerUhrungséngste mit
Sterben und Tod, stark eingeschrankte (ver-
bale) Kommunikationsmaoglichkeiten der Er-
krankten, fehlende Assessmentinstrumente
flr die spate Demenzphase etc. sind nur eini-
ge der vielen Grunde, warum der Forderung
nach evidenzbasiertem Wissen nur sehr be-
grenzt entsprochen werden kann.

Die Auswertung von Publikationen aus unter-
schiedlichen Landern zeigt auch, dass eine
Ubertragung der Ergebnisse oft nur schwer
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maoglich ist, weil die ethischen, gesetzlichen
und auch finanziellen Rahmenbedingungen
von Land zu Land erheblich variieren, bei den
Untersuchungen jedoch einen groBen Ein-
fluss auf die Ergebnisse nehmen. So gibt es
beispielsweise Bundesstaaten in den USA, in
denen bei einer kritischen Erndhrungssitua-
tion kinstliche ErndhrungsmaBnahmen ge-
setzlich vorgeschrieben sind und Angehori-
ge dieses Vorgehen nur bei Vorliegen einer
entsprechenden Patientenverfigung ableh-
nen konnen.

Dennoch zeigt sich, dass die grundlegen-
den Probleme und Fragestellungen, wie z.B.
die schwierige Prognostizierbarkeit der Le-
benserwartung von Menschen mit Demenz,
die unzureichende Schmerzbehandlung, das
Fehlen von Patientenverfiugungen als Hilfe-
stellung fur die Angehorigen, unnétige Kran-
kenhauseinweisungen, fehlende Konzepte fur
die Sterbephase in stationaren Einrichtungen
etc. weltweit sehr ahnlich sind. Allerdings sind
in einigen Landern (z.B. Australien) bereits
sehr praxisorientierte Publikationen (soge-
nannte Guidelines) entstanden, die eine fach-
lich fundierte Handlungsunterstitzung fur die
Pflegenden bieten.

Ausblick: Unsere Themen fur
die kommenden Ausgaben

Die Fulle an Materialien, die wir insgesamt
zusammengetragen haben, hat uns dazu
bewogen, zwei Ausgaben von ,DeSS orien-
tiert“ dem Themenschwerpunkt ,Menschen
mit Demenz in ihrer letzten Lebensphase” zu
widmen. In der vorliegenden Ausgabe gibt es
eine Einflhrung zum Thema sowie drei ver-
tiefende Artikel, die sich mit Assessmentins-
trumenten, medizinisch relevanten Aspekten
und der Rolle der Angehorigen als Entschei-
dungstrager in der letzten Lebensphase aus-
einandersetzen. Erganzt werden die Artikel
durch die Ubersetzung eines Interviews mit
namhaften amerikanischen Forschern sowie
einem Praxisbeispiel zum Thema Familien-
konferenz.

Im nachsten ,DeSS orientiert” werden wir die
Themen ,Pflegeheime als Orte des Sterbens*
und ,Interaktion mit allen Sinnen“ behandeln.
Das Thema ,Spiritualitat”, das auch sehr eng
mit dem Komplex ,Sterben® verbunden ist,
folgt im Herbst 2007.

Jetzt winschen wir lhnen eine anregende
LektUre.

Beate Radzey



Uberblick:
Diskussionsstand
zum Thema
,Menschen mit
Demenz in ihrer
letzten Lebensphase*

Demenz - eine tddliche
Erkrankung?!

Demenz ist ein bosartiger und letztendlich
todlicher neurodegenerativer Prozess. Den-
noch wird Demenz, wie Befragungen erga-
ben, von vielen Pflegenden nicht als termi-
nale Erkrankung wahrgenommen (Sampson
2004). Auch Kojer (2006) stellt fest, dass die
Malignitat der Demenz bis vor kurzem dras-
tisch unterschatzt wurde.

Hancock et al. (2006) bemangeln, dass es
insgesamt sehr wenig Forschungsarbei-
ten zum sterbenden alten Menschen gibt.
Als mégliche Grunde daflr nennen sie eine
endemische Altersdiskriminierung, die Ver-
leugnung von Tod in der Gesellschaft, die
enge VerknUpfung von palliativer Pflege mit
Krebserkrankungen und in Bezug auf De-
menz den langeren Krankheitsverlauf und die
Tatsache, dass Demenz eine mentale Erkran-
kung ist.

Fakt ist jedoch, dass das Todesrisiko in Fol-
ge einer demenziellen Erkrankung erheblich
ansteigt (Dewey & Saz 2001). So ist die al-
terspezifische Sterberate bei Demenzkran-
ken um das Zwei- bis Flnffache erhoéht (vgl.
Mahlberg & Gutzmann 2005). Es wird ge-
schéatzt, dass in den USA 7,1 % der Todes-
falle auf eine Alzheimererkrankung zurtckzu-
fUhren sind (Ewbank 1999). Dies entspricht in
etwa der gleichen Haufigkeit wie die Todesur-
sache Schlaganfall.

Die Uberlebensdauer demenziell erkrankter

Uberblick

Menschen ist in hohem MaBe davon abhéan-
gig, wie alt der Betroffene bei der Diagnose-
stellung ist. Wird die Erkrankung im Alter von
65 diagnostiziert, so betragt die durchschnitt-
liche Lebenserwartung 8,3 Jahre, mit 90 noch
3,4 Jahre (Brookmeyer et al. 2002).

Insgesamt kommen Studien, die in den letz-
ten Jahren die Krankheitsdauer untersuchten,
zu weit niedrigeren Ergebnissen als bisher ge-
dacht. Wolfson et al. (2001), die in einer kana-
dischen Studie Daten von 821 dementen Per-
sonen auswerteten, errechneten eine mittlere
Lebenserwartung (Median) von 3,3 Jahren.
Larson et al. (2004), die die Krankheitsdau-
er bei 521 neu diagnostizierten Alzheimerpa-
tienten in den USA untersuchten, ermittelten
eine mittlere Uberlebensrate von 4,2 Jahren
fur Manner und 5,7 Jahren fUr Frauen. Einen
ahnlichen Wert mit einem Mittelwert (Median)
von 4,5 Jahren ergab eine franzdsische Stu-
die, bei der aus einem gréBeren Stichproben-
umfang 281 demenziell erkrankte Menschen,
die eine Diagnose erhielten, in die weitere
Studie einbezogen wurden. Bei den Studien-
teilnenmern lag der durchschnittliche Krank-
heitsbeginn bei 82,3 Jahren. Auch diese Un-
tersuchung zeigte eine hdhere Uberlebensrate
fUr Frauen. Insgesamt ist das Sterberisiko bei
vaskularen Demenzen hoher als bei einer Er-
krankung an Alzheimer (Dewey & Saz 2001).

Allerdings wissen wir nicht genau, woran
Menschen mit Demenz letztendlich sterben
(Dewey & Saz 2001). In einer Studie von Burns
et al. aus dem Jahr 1990 wurden Autopsien
bei 84 Patienten mit einer Alzheimererkran-
kung durchgefuhrt. Die haufigste ermittelte
Todesursache waren dabei Bronchopneumo-
nien. In 77 % der untersuchten Falle stimmte
die Eintragung auf dem Todesschein mit dem
pathologischen Befund Uberein. Allerdings
fand sich bei 30 % der Falle kein Hinweis auf
ein demenzielles Syndrom auf dem Todes-
schein. An dieser Praxis scheint sich in den
letzten Jahren nichts geéndert zu haben (vgl.
Allen 2003, Sampson 2004), da eine Demenz
meist nicht als direkte Todesursache gese-
hen wird. Als weitere Haupttodesursache
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neben Pneumonien werden zerebrovaskulare
Erkrankungen genannt (Helmer et al. 2001),
wobei diese nicht nur bei vaskularen De-
menzen, sondern auch bei Alzheimererkran-
kungen auftreten.

All diese Studien bestatigen deutlich die Ma-
lignitat der Demenz. Um fur die Betroffenen
eine angemessene Pflege und Behandlung
zu erreichen, ist es daher wichtig, dass sich
alle am Pflege- und Behandlungsprozess Be-
teiligten dartber im klaren sind, dass Demenz
eine dem Krebs vergleichbare terminale Er-
krankung ist (Koopmans et al. 2006).

Weitere Studienergebnisse deuten jedoch
auch darauf hin, dass das Sterben von Men-
schen mit Demenz oft sehr qualvoll ist (vgl.
z.B. Aminoff & Adunsky 2004). Haufig wer-
den in der letzten Lebensphase schmerzhaf-
te und unndtige Untersuchungen durchge-
fUhrt (Morrison & Siu 2000b). GroBe Mangel
wiesen Studien insbesondere im Hinblick auf
eine angemessene Schmerzregulation nach
(Morrison & Siu 2000a).

Daher gibt es auf internationaler Ebene insbe-
sondere von Angehdrigenorganisationen wie
der Britischen Alzheimer Gesellschaft eine
deutliche Forderung nach einer besseren
Versorgung der Erkrankten in der letzten Le-
bensphase. In diesem Zusammenhang wird
insbesondere der Ansatz der palliativen Pfle-
ge diskutiert.

Demenz und palliative Pflege

Das Ziel eines palliativen Pflege- und Behand-
lungsansatzes ist es, Schmerzen und ande-
re physiologische Symptome zu kontrollieren
und dem Betroffenen, aber auch den Ange-
horigen gleichzeitig psychologische, sozi-
ale und spirituelle Pflege und Unterstutzung
zukommen zu lassen (WHO 2004). Palliative
Pflege stellt die Lebensqualitat des Erkrank-
ten in den Vordergrund und kommt dann zum
Einsatz, wenn kurative Behandlungsmaglich-
keiten an ihre Grenzen stof3en. Die Betonung
der palliativen Pflege liegt auf einem ganzheit-

lichen Ansatz, der eine interdisziplinare Ko-
operation aller am Pflegeprozess beteiligten
Professionen und der Angehorigen erfordert.
Palliative Pflege bejaht das Leben und akzep-
tiert den Tod. Ziel ist es, die Tage mit Leben
zu flllen, wenn die Lebenszeit nicht verlan-
gert werden kann (Lo & Woo 2001).

Palliative Pflege und Medizin fokussierten
sich zunadchst auf Menschen mit todlichen
Krebserkrankungen. Mittlerweile wird der Be-
darf einer Erweiterung des Ansatzes auf so-
genannte ,Nicht-Krebs-Erkrankungen® deut-
lich gesehen (Luddington et al. 2001). In
diesem Zusammenhang gibt es seit einiger
Zeit auch eine Diskussion dartber, ob Pallia-
tivpflege ein integraler Bestandteil der Pflege
von Menschen mit Demenz sein sollte (Mar-
shall 2001). Als wichtiger Impulsgeber fur die
Diskussion kann dabei eine viel zitierte Studie
von McCarthy et al. (1997) gesehen werden,
bei der festgestellt wurde, dass die Symptome
bei dementen Menschen in der Endphase der
Erkrankung denen von Krebspatienten ver-
gleichbar sind.

In ihren Zielsetzungen und Inhalten weist die
palliative Pflege sehr viele Parallelen zu dem
mittlerweile weit verbreiteten Ansatz der per-
son-zentrierten Pflege von Menschen mit De-
menz auf (Downs et al. 2006, Hughes etal.
2006, Marshall 2001, Sampson 2004). Bei-
de Ansétze stellen die gesamte Person mit ih-
ren physischen, emotionalen, sozialen, aktivi-
tatsbezogenen und spirituellen Bedurfnissen
ins Zentrum. AuBerdem stimmt die Zielset-
zung der Lebensqualitat bei beiden Ansatzen
Uberein. Ein wichtiger Impuls aus der person-
zentrierten Pflege ist die feste Uberzeugung,
dass eine demente Person unabhangig vom
Schweregrad ihrer Einschrdnkungen die Fa-
higkeit besitzt, zu kommunizieren (Downs et
al. 2006). Dies betont den sozialen Aspekt
und die Bedeutung von Interaktion innerhalb
des Pflegeprozesses. Palliative und person-
zentrierte Pflege sind pflegerische Konzepte,
die sich sehr gut ergdnzen und nicht aus-
schlieBen. Es zeigt sich, dass beide ,Welten®
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anfangen miteinander zu kommunizieren. Die
Herausforderung fur die Zukunft ist es, sowohl
gute personzentrierte Pflege als auch gute
palliative Pflege zu leisten (Marshall 2001).

Die Pflegepraxis sieht bisher jedoch anders
aus. In den USA weisen lediglich 2 % der Per-
sonen, die Hospizleistungen erhalten, eine
Demenzdiagnose auf (Allen et al. 2003). Eben-
falls bei 2 % liegt der Anteil an Bewohnern in
britischen Hospizen, die eine neurologische
Erkrankung haben. Eine wichtige Aufgabe
fUr die Zukunft wird es daher sein, entspre-
chende palliative Konzepte fir Menschen mit
Demenz zu etablieren und zwar an den Orten,
wo sie sich aufhalten, wenn sie einer palliati-
ven Pflege bedurfen. Dies sind in der Regel
Pflegeheime oder ahnliche Institutionen.

Was die Umsetzung in der Praxis bisher ge-
hemmt oder in Frage gestellt hat, 1&sst sich
in der Literatur in zwei immer wieder auftre-
tenden Problembereichen zusammenfassen:

1. Die Schwierigkeit der Prognostizierbar-
keit von Demenzerkrankungen, d.h. die
Frage, danach, wann die letzte Lebens-
phase beginnt und an welchen Kriterien
dies festgemacht werden kann.

2. Die fehlende Evidenzbasierung von
palliativer Pflege bei Menschen mit
Demenz, d.h. es gibt kaum gesichertes
Wissen dazu, welche Auswirkungen
palliative  Pflegekonzepte  fur  die
Erkrankten haben.

Wann féngt palliative Pflege an?
— zur Frage der Prognostizierbarkeit

Zahlreiche Autoren bewerten die Schwierig-
keit der Prognostizierbarkeit des Krankheits-
verlaufs bei Demenz als eines der zentralen
Probleme, die die Umsetzung eines palliati-
ven Pflegeansatzes behindern. Bisher gibt es
keine validierten prognostischen Krankheits-
indikatoren. (vgl. z.B. Sampson 2004, Kojer
2006, Pleschberger 2006).

Diese Unklarheit spiegelt sich auch in der
Begriffsvielfalt, die im Zusammenhang mit ei-
ner fortgeschrittenen Demenzerkrankung in
der Literatur zu finden ist, wider: z.B. advan-
ced dementia, severe dementia, end-stage
dementia, late stage dementia, final phase,
terminal phase, vegetative phase etc. (vgl.
Koopmans et al. 2006). Bisher gibt es keine
klare Definition fur die letzte Phase der De-
menz (Allen et al. 2003).

Insbesondere aus den USA liegen eine Rei-
he von Forschungsarbeiten vor, die sich mit
dieser Thematik befassen, da dies im ame-
rikanischen Gesundheitssystem von Bedeu-
tung ist. Hier kdnnen Altenhilfeeinrichtungen
vom staatlichen Versicherer Medicare soge-
nannte Hospizleistungen finanziert bekom-
men (vgl. Pleschberger 2006). Dies ist jedoch
nur maoglich, wenn bei Patienten von einer
Lebensdauer von unter 6 Monaten ausge-
gangen werden kann. Um dies einzuschat-
zen, wurden von der National Hospice and
Palliative Care Organization Kriterien festge-
legt, die sich an der Functional Assessment
Staging Scale (FAST) von Reisberg orientie-
ren (vgl. Shuster 2000). Diese Kriterien wer-
den jedoch von vielen Fachleuten als unge-
eignet bewertet (vgl. z.B. Schonwetter et al.
2003), weil sie sehr eng gefasst sind und der
Bedarf an palliativer Pflege oft schon friher
eintritt. Im Zusammenhang mit der amerika-
nischen Diskussion um die sechsmonatige
Lebenserwartung spielen auch die Kosten fur
die Versorgung eine wichtige Rolle. Newco-
mer et al. (2005) stellten fest, dass Patienten,
die die sogenannten Hospizleistungen erhal-
ten, in der Regel keine kurativen Leistungen
mehr bekommen, was eine Reduzierung der
Krankenhauseinweisungen und damit auch
der Kosten zur Folge hat.

Generell ist die Phase, in der Menschen mit
Demenz palliative Pflege bendtigen, meist
langer als sechs Monate (Shuster 2000). Allen
et al. (2003) gehen von 2-3 Jahren aus, einem
Zeitraum, der meist auch der Aufenthaltsdau-
er in stationdren Einrichtungen entspricht, wo
die meisten Menschen mit Demenz sterben.
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Dabei zeigt sich, dass typische Symptome
im Endstadium in nicht vorhersagbarer Weise
auftreten und individuell stark variieren kén-
nen (Abbey et al. 2006).

Abbey et al. (2006) benennen in Anlehnung
an Shuster (2000) und eigene Arbeiten (Abbey
2003) folgende generellen Symptomgruppen
und Verhaltensweisen, die die terminale Pha-
se der Erkrankung anzeigen konnen:

- Es gibt oft eine progressive Verschlech-
terung des Gedachtnisses, woraus eine
verstarkte Verwirrung und Desorientie-
rung resultiert.

- Sprache und die Fahigkeit zu kommuni-
zieren verschlechtern sich oft bis zu dem
Punkt, an dem die Person vielleicht nur
noch zusammenhangslos spricht oder
vollig verstummt.

- Es kann zu Verhaltensdnderungen kom-
men, die dazu fUhren, dass eine Person
aggressiv wird, schreit oder sich vollig
passiv und ruhig, immobil und abwesend
verhalt.

- Die Fahigkeit oder das Verlangen der Per-
son sich fortzubewegen kann sich bis zur
Bettlagerigkeit verschlechtern.

- Die Fahigkeit der Person zur Selbstpflege
verringert sich drastisch und fuhrt letzt-
endlich zu einer volligen Pflegebedurftig-
keit.

- Die Fahigkeit zur selbstandigen Nah-
rungsaufnahme  verschlechtert  sich
allméahlich und steht oft in Verbindung
mit Schluckbeschwerden und einem stei-
genden Aspirationsrisiko. Meist folgt ein
rapider Appetitverlust.

- Andere mogliche Komplikationen umfas-
sen Harn- und Stuhlinkontinenz, Muskel-
atrophien und -kontrakturen, steigende
Anfélligkeit fur ein Delirium, wieder-
kehrende Infekte, Lungenentzindung,

Verschlechterungen des Hautzustandes
und Dekubiti. Delirien kdnnen zu erhdhter
Unruhe fuhren.

Um eine &hnliche Diskussion wie in den USA
zu vermeiden, formulieren sowohl die bri-
tische als auch die australische Alzheimer
Gesellschaft die Forderung, das Angebot
von palliativen Pflegeleistungen nicht an be-
stimmte Symptome zu knupfen, sondern den
Bedarf des Patienten und seiner Angehdrigen
als Entscheidungsgrundlage zu nutzen (vgl.
Sampson 2005, Sampson 2004).

Was weiBB man? — Das Problem der
fehlenden Evidenzbasierung

Im Themenbereich Pflege von Menschen mit
Demenz in ihrer letzten Lebensphase wieder-
holt sich die gleiche Problematik, die generell
in der Versorgungsforschung von Menschen
mit Demenz besteht. Da kaum evidenzba-
sierte Studien vorliegen, kénnen die Anfor-
derungen an eine entsprechende empirische
Absicherung von Interventionen nicht erfullt
werden.

HierfGr gibt es eine Vielzahl von Grunden.
Sampson et al. (2005), die eine systematische
Analyse zur wissenschaftlichen Evidenz von
palliativen Pflegeansatzen bei fortgeschrit-
tener Demenz durchgefuhrt haben, konnten
nur zwei Publikationen finden, die den me-
thodischen Ansprichen einer Evidenzbasie-
rung entsprachen, allerdings wurde dabei der
Standard eines kontrolliert randomisierten
Untersuchunsdesigns zugrundegelegt. Beide
Studien lieferten keine eindeutigen Ergebnis-
se, die fur einen palliativen Pflegeansatz spre-
chen. Bei den vorliegenden Studien konnten
folgende Probleme festgestellt werden: feh-
lende standardisierte Kriterien zur Demenz-
diagnostik, fehlende Randomisierung, Feh-
len von Kontrollgruppen, ethische Probleme,
Probleme der Ubertragbarkeit der Studien
aufgrund ethischer oder rechtlicher Kriterien
wie den gesetzlichen Vorschriften zu kunst-
licher Ern&hrung in einigen US-Bundesstaa-
ten. Als methodisch sehr schwierig erweist
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sich auch die Auswahl von geeigneten Effekt-
variablen sowie deren Assessment. So gibt es
beispielsweise nur wenig validierte Schmerz-
skalen fur Demenz (Sampson et al. 2005).

Hancock et al. (2006) stellen fest, dass der
Mangel an Forschungsarbeiten, die einen in-
formativen und handlungsleitenden Nutzen
fUr die Praxis haben, erschreckend sei. Sie
geben allerdings zu bedenken, dass es sich
insgesamt um ein Forschungsgebiet handelt,
bei dem die Durchfiihrung von randomisierten
kontrollierten Studien oft entweder ethisch
nicht vertretbar oder nicht praktikabel ist.

Es zeichnet sich jedoch ein deutlicher Be-
darf der Praxis nach entsprechenden Hand-
lungsempfehlungen ab (vgl. Allen et al. 2003;
Hancock et al. 2006), zumal Umfragen unter
professionell Pflegenden und Angehdrigen zu
dem Ergebnis kamen, dass 90 % den An-
satz einer palliativen Pflege flr die Endphase
der Demenz als geeignetes Versorgungskon-
zept erachten (Luchins & Hanrahan 1993).

Einige Wissenschaftler schlagen daher vor,
die generelle Anforderung einer Evidenzba-
sierung bei einem vor allem ethisch heiklen
Thema aufzuheben. Kunz (2003) stellt fest,
dass in der Pflege von Menschen mit De-
menz viele Entscheidungen nicht auf wissen-
schaftlich gesicherten Grundlagen basieren,
sondern auf sehr persodnlichen oft durch die
eigene Geschichte und die eigene Weltan-
schauung gepragten Ansichten der Beteilig-
ten beruhen. Die Leitfrage dabei lautet nicht
mehr: Was kann ich flr die Krankheit tun,
sondern was kann ich fur den Patienten tun
(Kunz 2003)? Er schlagt vor, eine evidenz-
basierte (evidence based) Praxis durch eine
wertebasierte (values based) zu ersetzen.

Trotz all dieser methodischen Probleme ist
es in Australien gelungen, Empfehlungen fur
einen palliativen Pflegeansatz in Altenhilfe-
einrichtungen (Guidelines for a Palliative Ap-
proach in Residential Aged Care, Australi-
an Government & Department of Health and
Aging 2004) zu entwickeln. Fur diese Arbeit

wurden 929 Studien analysiert und nach
unterschiedlichen Evidenzgraden bewertet.
Es wurden auch qualitative Studien und Ex-
pertenmeinungen hinzugezogen. Die erarbei-
teten Empfehlungen sind mit Verweisen ge-
kennzeichnet, welche Art von Studie als Basis
genutzt wurde und welchen Evidenzgrad die
Empfehlung aufweist. Als Ergebnis ist ein sehr
praxisorientiertes Handbuch entstanden, das
allen in Altenhilfeeinrichtungen arbeitenden
Professionen ein wichtige Grundlage fur ihr
Handeln bietet. Interessierte kdnnen die
Guidelines beim Australischen Ministerium fUr
Gesundheit und Alter herunterladen.

Wichtige Elemente einer an-
gemessenen Pflege von Menschen
in der letzten Lebensphase

,ao0d Palliative Care does not mean that
all treatment is withdrawn, but gives people
choices about how they wish to control their
own transition from life to death (Sampson
2004).

Ausgehend von dieser Aussage von Downs
haben sich bei der Auswertung der gesam-
melten Literatur fur uns unterschiedliche The-
menbereiche erschlossen, die relevant da-
fr sind, wie sich fir Menschen mit Demenz
die letzte Lebensphase gestaltet. Wir werden
in dieser und den nachsten Ausgaben von
,DeSS orientiert” folgende Themen anhand
von kleinen Artikeln und Praxisbeispielen na-
her beleuchten:

Lebensqualitit und deren Beurtei-
lung durch Assessmentinstrumente

Ziel der Pflege von Menschen mit Demenz ist
der Erhalt von Lebensqualitat. Wie kann diese
in der letzten Lebensphase beschrieben wer-
den und welche Verfahren gibt es zu ihrer Be-
urteilung?
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Symptommanagement

Eng verbunden mit dem k&rperlichen und
geistigen Abbau bei Fortschreiten der De-
menzerkrankung sind eine Reihe von phy-
sischen Symptomen. Welche Behandlungs-
varianten sind dabei mdglich, und welche
Auswirkungen kénnen sie auf das Gesamtbe-
finden haben?

Familie und Entscheidungen

FUr die Angehdrigen ist die letzte Phase der
Erkrankung oft verbunden mit einer Vielzahl
schwieriger Entscheidungen. Welche Vorkeh-
rungen kdénnen getroffen werden, damit die
Entscheidungsfindung erleichtert wird, und
wie kdnnen Angehdrige in dieser belastenden
Zeit unterstutzt werden?

Pflegeheime als Orte des Sterbens

In Pflegeeinrichtungen, wo die meisten Men-
schen mit Demenz sterben, fehlt es oft an sy-
stematischen Ansatzen, um eine qualitats-
volle Pflege von Menschen mit Demenz in
ihrer letzten Lebensphase zu realisieren (Han-
cock et al. 2006). Wie mussen entsprechende
Konzepte fur Einrichtungen gestaltet sein und
wie lassen sie sich am besten umsetzen?

Nicht-medikamentdse Interventionen

Es gibt wenig Studien dazu, wie sich soge-
nannte nicht-medikamentdse Interventionen
(z.B. Aromatherapie) auf das Wohlbefinden
von dementen Menschen in ihrer letzten Le-
bensphase auswirken (vgl. Allen et al. 2003).
Dennoch wird in der Praxis sehr viel vor al-
lem mit sensorisch-anregenden Interventio-
nen experimentiert. Welche Ansatze kommen
hier zum Einsatz und welche Effekte konnten
nachgewiesen werden?

Spirituelle Pflege

Allen et al. (2003) benennen Religiositat und
Spiritualitdt als besonders vernachlassigte
Gebiete der Forschung, obwohl gerade in der

letzen Lebensphase diesen Themenberei-
chen eine groBe Bedeutung zukommt. Wel-
che Rolle kbnnen Religidsitat und Spiritualitat
im Rahmen der Pflege von Menschen mit De-
menz einnehmen, und wie kann eine spiritu-
elle Pflege gestaltet werden?

Beate Radzey
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Forschung:
Mensch bleiben bis
zum Ende -
Lebensqualitat und
Einschatzungs-
instrumente

Die Weltgesundheitsorganisation (2002) be-
schreibt die Verbesserung der Lebensquali-
tat und die Leidenslinderung als Zielsetzun-
gen palliativer Pflege von lebensbedrohlich
erkrankten Menschen und deren Angehori-
gen. Palliative Betreuung von Menschen mit
Demenz bedeutet den Verzicht auf reine Le-
bensverlangerung. Vielmehr sollten sich die
medizinischen und pflegerischen MaBnah-
men auf die Behandlung von Symptomen
wie Angst, Ubelkeit, Schmerzen und Atemnot
konzentrieren, sowie eine Integration in die
vertraute Umgebung und die Einbeziehung
der Angehdrigen in den Mittelpunkt stellen
(Kunz 2003). Eine tragfahige und wertschéat-
zende Beziehung zu dem Menschen mit De-
menz und seinen Angehdrigen ist auch im
letzten Lebensabschnitt eine der entschei-
denden Variablen, um Lebensqualitat zu er-
halten (Miesen 20086). Dieser Artikel beschaf-
tigt sich mit der Frage, wie Lebensqualitat
von Menschen mit Demenz an ihrem Lebens-
ende definiert wird, und wie Einschatzungs-
instrumente dazu beitragen kdnnen, ihre Be-
durfnisse zu ermitteln.

Lebensqualitat - Ein Modell

Ein Modell von Volicer und Bloom-Charette
(1999) beschreibt drei Kernbereiche, die Le-
bensqualitdt bei Menschen mit Demenz an
ihrem Lebensende definieren. Die folgende
Grafik zeigt das Modell im Uberblick.

Forschung

BepeuTsame \
AKTMTATEN 'l.l
I

WOH  pEFINDE |I |
MEeDizMsCHE PsyoHIATRISGHE
\Aspwen SymeTomE /
-
w-\.\_\_\_\__ _'_'__/

Die Hauptfaktoren: bedeutsame
Aktivitdten, medizinische Aspekte
und psychiatrische Symptome

,Bedeutsame Aktivitaten® sind nach Voli-
cer und Bloom-Charette (1999) der wich-
tigste Bestandteil zur Verbesserung von Le-
bensqualitat. Eine an den Bedurfnissen und
Fahigkeiten des demenziell Erkrankten aus-
gerichtete Beschéftigung fUhrt zu einer Inte-
gration in sein unmittelbares Umfeld und dem
Gefuhl, gebraucht zu werden. Dies wirkt sich
positiv auf die Lebensqualitadt aus und beugt
Isolation und Apathie vor. Fir Menschen mit
Demenz in der letzten Lebensphase heif3t
dies, dass die Aktivitdt an sich immer mehr
in den Hintergrund ruckt. Wichtig fur die Pati-
enten sind die Beziehung und der 1:1 Kontakt
zu ihren Mitmenschen. Bei der Grundpfle-
ge kénnte es beispielsweise fur stark einge-
schrankte Demenzerkrankte von Bedeutung
sein, Hilfe dabei zu erhalten, einen Wasch-
lappen zu greifen und sich Uber das Gesicht
oder den Arm zu streichen. Hier steht nicht
die selbststandige Korperpflege im Vorder-
grund, sondern die Begegnung durch Inter-
aktion, die alle Sinne mit einbezieht.

Die ,medizinischen Aspekte” stehen flr die
Pravention von Leiden, die durch Therapie
von Folgeerkrankungen wie Essstérungen,
Infektionen oder chronischen Erkrankungen
ausgeldst werden kdnnen. Wichtig ist, bei
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einer eingeschrankten Lebenserwartung zu
bedenken, dass nicht jede machbare Thera-
pie auch sinnvoll ist. So kann bei einer Infek-
tion die Schmerzlinderung oder die Senkung
der Kdrpertemperatur wichtiger sein als eine
aggressive Antibiotikatherapie mit vielen zu-
satzlichen Nebenwirkungen.

Mit ,psychiatrischen Symptomen® sind Ver-
haltensweisen wie Agitation, Apathie, Ver-
weigerungshaltung, so wie Halluzinationen
oder Wahnvorstellungen gemeint. Nicht jedes
Symptom muss zwangslaufig negative Fol-
gen fur die Lebensqualitat haben. Wichtig ist,
dem Grund psychiatrischer Symptome nach-
zugehen und bei reduzierter Lebensqualitat
adaquat zu handeln.

Die drei Einflussfaktoren:
Bewegung, Depression und
Wohlbefinden

Die Bereiche ,bedeutsame Aktivitdten“ und
»medizinische Aspekte* werden von der ,Be-
wegung“ beeinflusst. Bewegung ist Voraus-
setzung fur die Aufnahme einer Beschéafti-
gung und fordert das Gefuhl von — teilweiser
— Selbstandigkeit. Weiterhin wird durch Bewe-
gung die Gefahr von Folgeerkrankungen wie
Infektionen minimiert. Problematisch ist, dass
mit zunehmender Erkrankung diese Kompe-
tenz deutlich abnimmt. Die Frage ist, wie die
Bewegung in und auBerhalb des Bettes eines
Menschen mit Demenz in der letzten Lebens-
phase unterstitzt werden kann. Bewegung
kann eine wohltuende Massage oder kin&s-
thetische Unterstlutzung zur Veranderung der
Korperposition bedeuten, um gleichzeitig da-
bei in einen engen Kontakt mit dem Betrof-
fenen zu treten. ,Depressive Stimmungslagen®
wirken sich hemmend auf die Aufnahme von
Beschéftigungen aus und kénnen Einfluss auf
psychiatrische Symptome haben. Wohlbefin-
den erleben zu kénnen ist eine Grundvoraus-
setzung fur den Erhalt von Lebensqualitat.

Alle beschriebenen Faktoren nehmen Ein-
fluss auf die Lebensqualitat. Fur Betreuen-
de ist es daher wichtig, die Menschen mit

Demenz genau zu beobachten und Folgen
ihrer Interventionen auf die Lebensqualitat
und die Leidenslinderung zu beurteilen. An-
schlieBend wird dargestellt, welche Verfahren
und Instrumente dazu hilfreich sein kénnten.

Welche Instrumente und
Vorgehensweisen kbnnen
eingesetzt werden?

Bei der Auswahl der Instrumente hat die Au-
torinnen die Frage interessiert, welche Ver-
fahren existieren, um bei Menschen mit
fortgeschrittener Demenz in der letzten Le-
bensphase Lebensqualitat einzuschatzen.
Es werden drei Verfahren vorgestellt, die ers-
tens durch Beobachtung Demenzerkrank-
ter, zweitens mittels Interviewerhebung von
Angehdrigen bzw. Betreuenden und drittens
einer Kombination aus Einschatzung und Etr-
probung von Interventionen und Anpassung
der MaBnahmen arbeiten. Die Auswahl er-
hebt keinen Anspruch auf Vollstandigkeit vor-
handener Assessmentinstrumente fur die-
se Personengruppe. Die Verfahren kommen
aus dem internationalen Ausland, das heif3t
sie sind in englischer Sprache verfasst. Die
Ubersetzungen in diesem Artikel sind von
den Autorinnen durchgeflhrt und noch kei-
nen weiteren Testverfahren unterzogen wor-
den.

Vorreiter in der Erforschung des Themas
LLebensqualitdt bei Menschen mit schwerer
Demenz” sind die USA, GroBbritannien und
Australien. Im Editorial wurde deutlich, dass
gerade in diesem Forschungsbereich eine
Vielzahl von ethischen und methodischen
Schwierigkeiten verborgen liegt. Zu beden-
ken ist aber, dass eine qualifizierte und an
den Bedulrfnissen der Menschen orientierte
Betreuung auf Assessmentinstrumente zu-
rickgreifen sollte, die helfen, den Blick sys-
tematisch auf Probleme und Potentiale zu
lenken. Die hier vorgestellten Verfahren stel-
len noch keine optimalen Losungen dar. Den-
noch sind es innovative Versuche,
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Lebensqualitédt bei Menschen mit schwerer
Demenz zu erfassen.

Quality of Life in Late-Stage
Dementia Scale (QUALID)

Dieses Interviewverfahren wurde von Weiner
(2000) an der Universitat Texas (Medical Cen-
ter Dallas) entwickelt. Ziel der strukturierten
Befragung ist es, die Lebensqualitat von De-
menzerkrankten in der letzten Lebensphase
aus Sichtweise von Angehorigen oder von
Betreuenden zu beurteilen. Um eine fundierte
Einschatzung vorzunehmen, eignen sich An-
gehorige und Betreuende, die die demenzer-
krankte Person gut kennen und mindestens
die letzten 3-7 Tage einen Uberwiegenden
Anteil des Tages mit ihr verbracht haben.
QUALID besteht aus 11 Fragekomplexen mit
jeweils 5 Antwortmaoglichkeiten. Anhand von
Punktwerten (11-55 Punkte) lasst sich eine
Bewertung der Lebensqualitat vornehmen.
Der Punktwert 11 ist Indikator fur hochste Le-
bensqualitat. Dementsprechend bedeutet ein
Wert von 55 geringste Lebensqualitat. Zur
Einleitung des Interviews werden folgende
Einfihrungssétze empfohlen: ,lch méchte Ih-
nen einige Fragen zur Lebensqualitat stellen,
um von Ihnen lhre Einsch&tzung zum Verhal-
ten der Person mit Demenz zu erfahren. Es
gibt keine richtigen oder falschen Antworten.
Insbesondere mochte ich etwas zum Ver-
halten der letzten Woche erfahren. Falls Sie
die Frage nicht verstehen, kdnnen Sie gerne
nachfragen.”

Literaturhinweise zu psychometrischen Un-
tersuchungen der Skala konnten nicht er-
mittelt werden. Im Rahmen von Medikamen-
tenstudien kam QUALID bereits zum Einsatz
(Martin-Cook et al. 2005). Die Ergebnisse
der Studie weisen darauf hin, dass QUA-
LID ein sensitives Instrument ist, um sowohl
Veranderungen im Verhalten als auch Ef-
fekte der Medikamentenbehandlung zu er-
fassen. QUALID ist ein Interviewverfahren,
das einmalig durchgefuhrt werden kann.
Wiederholungen erscheinen empfehlens-

wert, sind aber nicht vorgeschrieben. Zur
durchschnittlichen Dauer der Interviews
konnten keine Angaben gefunden werden.
Durch das QUALID-Verfahren wird die Mei-
nung Dritter zur Lebensqualitdt der betrof-
fenen Person eingeholt. Insbesondere bei
schwerer Demenz kann dies ein moglicher
Weg sein, um Erkenntnisse, mit all den me-
thodischen und ethischen Problemen, die
eine Drittbeurteilung mit sich bringt, zu ge-
winnen. Die Vorteile Uberwiegen jedoch. Mit
diesem Verfahren wendet man sich der The-
matik systematisch zu, um eine individuell
angepasste Betreuung fur die Betroffenen
zu ermdéglichen. Zudem wird auf diese Wei-
se Angehdrigen und Betreuenden Gehor ver-
schafft und sie werden als wichtige Partner
im Betreuungsprozess wertgeschatzt.

Discomfort Scale for Dementia of
Alzheimer Type (DS—-DAT)

Dieses Beobachtungsinstrument wurde von
Hurley et al. 1992 in den USA entwickelt, um
Unwohlsein (discomfort) bei Menschen mit
fortgeschrittener Alzheimer-Demenz und ge-
ringer verbaler Kommunikationskompetenz
einzuschatzen. Ausgangspunkt fur die An-
wendung ist die Annahme, dass sich Un-
wohlsein und Wohlbefinden nicht ausschliel3-
lich Uber verbale Kommunikation ausdricken,
sondern insbesondere an Verhaltensweisen
erkennbar sind. Unwohlsein wurde von den
Forschern als ,A negative emotional and/or
physical state subject to variation in magni-
tude in response to internal or environmental
conditions” definiert.

Die DS-DAT ist fur die Nutzung im stationaren
Setting vorgesehen. Sie besteht aus 9 ltems,
die Uberwiegend nonverables Verhalten der
Demenzerkrankten erfassen (4 ltems bezie-
hen sich auf Gesichtsausdruck, 3 auf Kor-
persprache, 2 auf AuBerungen/Laute und At-
mung). Der Beobachtungszeitraum betragt
mindestens 5 Minuten. Die DS-DAT kann in
der Betreuungspraxis eingesetzt werden, um
die Auswirkungen der Interventionen auf das
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Unwohlsein zu beurteilen. Hier wird eine min-
destens 15-minutige Wartezeit nach einer In-
tervention empfohlen, um mit der DS-DAT zu
beginnen. Die DS-DAT kann von geschulten
Betreuenden angewendet werden. Die Beo-
bachtung ist vorgesehen, wenn der Demen-
zerkrankte sich ausruht.

In mehreren Studien (Hurley et al. 1992; Miller
1996; Young 2001) wurde der DS-DAT eine
gute Reliabilitdt und Validitdt nachgewiesen.
Miller et al. (1996) und Young (2001) setz-
ten die DS-DAT ebenfalls als Schmerzerhe-
bungsinstrument ein, wobei sich hier deut-
liche Schwachen in der Sensitivitdt zeigten.
Herr et al. (2004 a, b) bezweifeln die klinische
Anwendbarkeit der DS-DAT, weil sie komplex
ist und eine umfassende Schulung der An-
wender voraussetzt. Des Weiteren bleibt un-
klar, wie die Abstufungen der Punktzahlen
zwischen O und 27 zu bewerten sind.

Die australischen Guidelines empfehlen die
DS-DAT zur Beurteilung der Pflege- und Le-
bensqualitat in der palliativen Betreuung (vgl.
Australian Government Department of Health
and Ageing 2004). Obwohl eine Weiterent-
wicklung notwendig ist, erscheint aus deut-
scher Sicht das DS-DAT als ein praktikabler
Weg in die richtige Richtung.

Serial Trial Intervention (STl)

Die Serial Trial Intervention (STI) wurde von
der amerikanischen Pflegewissenschaftlerin
Christine R. Kovach und Kollegen 2006 an
der Universitat Wisconsin (Milwaukee, USA)
entwickelt. Sie ist ein systematischer Beo-
bachtungsprozess, um korperliche Proble-
me und Verhaltensweisen von Menschen mit
fortgeschrittener Demenz, die Unwohlsein
ausdricken, zu erkennen und angepasst
darauf reagieren zu kénnen. Die STl ist eine
Weiterentwicklung des Assessment of Dis-
comfort in Dementia (ADD) Protocols (Ko-
vach et al. 1999).

Anhand der folgenden Beschreibungen wird
rasch deutlich, dass die STl kein einzelnes In-
strument ist, sondern ein strukturelles Verfah-

ren darstellt, das systematisch das korper-
liche Befinden sowie die Verhaltensweisen
von Demenzerkrankten beurteilt und schritt-
weise entsprechende Interventionen plant.
Die Entwicklung der jeweiligen Instrumente
zur Einschatzung der korperlichen Probleme
wie Schmerzen, Bewegungsradius (z.B. mit-
tels Barthel-Index) oder Verhaltensweisen
(z.B. mittels DS-DAT), liegt in der Verantwor-
tung der Anwender beziehungsweise der
Einrichtungen.

Schlusselaspekte der STI:
Menschen mit fortgeschrittener Demenz
nutzen haufig ihr Verhalten als Aus-
drucksweise, um ihre korperlichen Sym-
ptome oder BedUrfnisse zu auBern.

- Die STl arbeitet mit systematisch wieder-
holten Einschatzungen und erprobt Inter-
ventionen, um unbefriedigte Bedurfnisse,
die die Verhaltensweisen hervorrufen, zu
ermitteln und darauf eingehen zu kon-
nen.

- Weil chronischer Schmerz haufig auftritt
und bei Demenzerkrankten oft kaum be-
handelt ist, werden Schmerzmedikamen-
te eingesetzt, wenn die anderen Ansétze
wie nicht-medikamentdse Interventionen
nicht effektiv genug waren.

- Ein systematischer Prozess aus Einschat-
zung, Intervention und Anpassung ist
notwendig, um unbefriedigte BedUrfnisse
und Unwohlsein zu erkennen und ihnen
adaquat begegnen zu konnen (Kovach
2006a).

Daran wird deutlich, dass es weniger ein ,ein-
zelnes® Instrument ist, als vielmehr eine multi-
dimensionale und komplexe Vorgehensweise
zur Erfassung korperlicher Beschwerden und
affektiver Verhaltensweisen von Demenzer-
krankten.
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Die STI: Ein Prozess in 5 Schritten

1. Im 1. Schritt wird ein Beobachtungsbo-
gen entwickelt und angewendet, der das
korperliche Befinden beurteilt und unter-
sucht, wodurch Unwohlsein, Schmerzen
und korperliche Beschwerden hervorge-
rufen werden.

2. Der 2. Schritt bezieht sich auf die Ent-
wicklung und Anwendung eines Beo-
bachtungsbogens zur Einschétzung von
affektiven/herausfordernden Verhaltens-
weisen. In diesem Schritt wird ermittelt,
welche stressvollen Umgebungsfaktoren
vorhanden sind, wie und ob eine Balan-
ce zwischen sensorischer Stimulation
und Ruhe gefunden wird und in welcher
Weise personorientierte Kontakte zustan-
de kommen.

3. Im Schritt 3 erfolgt die Erprobung von
nicht-medikamentdsen Interventionen.

4. Der anschlieBende Punkt 4 sieht den Ein-
satz von Schmerzmedikamenten vor.

5. Schritt 5 mUndet in der arztlichen Konsul-
tation oder in der Gabe psychotropischer
Medikation.

Grundlegend gilt bei jedem Schritt: Wenn mit-
tels der Einschatzung unbefriedigte Bedurf-
nisse festgestellt werden, erfolgen Interventi-
onen. Fuhren diese MaBnahmen weniger als
50 % zur Verringerung der Symptome bezie-
hungsweise der Verhaltensweisen oder wer-
den bei der Einschétzung keine Probleme er-
mittelt, gehen die Pflegenden zum n&chsten
Schritt. Die STI wird beendet, wenn die Ver-
haltensweisen sich um 50 % (gemessen mit
einer Visuellen Analog Skala von 0-10) oder
mehr verringert haben. Falls die Symptome
nach den 5 Schritten weiterhin auftreten, wird
der Prozess wiederholt.

In verschiedenen Studien wurde die STI un-
tersucht (Kovach et al. 2006a; 2006b; 2006¢).
Zur Beurteilung der korperlichen Probleme
und Verhaltensweisen wurden Instrumente

wie das DS-DAT (Discomfort-Dementia of
Alzheimer’s Type scale, siehe oben) und BE-
HAVE-Alzheimer's Disease AD scale einge-
setzt.

Kovach et al. (2006a) wiesen in ihrer rando-
misierten Evaluationsstudie (n=114) nach,
dass in der Interventionsgruppe, in der die
STl angewendet wurde, nach vier Wochen si-
gnifikant geringeres Unwohlsein auftrat als in
der Kontrollgruppe. Die Betreuenden der In-
terventionsgruppe erprobten auch signifikant
mehr Interventionen (>4 in 65 % der Falle in
Interventionsgruppe; >4 nurin 5 % in Kontroll-
gruppe). Ebenfalls konnten signifikante Unter-
schiede in der Anwendung von Schmerzme-
dikamenten, nicht aber in der DurchfUhrung
von nicht-medikamentdsen Interventionen
festgestellt werden. Es zeigte sich, dass 46
% der Personen in der Interventionsgruppe
Schmerzmedikamente erhielten und nur 3 %
in der Kontrollgruppe.

AbschlieBend ist hinzuzufliigen, dass das STI
sicherlich ein sehr komplexes Verfahren und
nicht ein einzelnes Instrument darstellt. Ein
Nachteil dieser Vorgehensweise liegt darin,
dass es kein konkretes Instrument vorstellt,
sondern die Entwicklung entsprechender Er-
hebungsverfahren in der Verantwortung der
Anwender liegt. Der Vorteil der STl ist, dass
sie Betreuende fur korperliche Beschwerden,
wie auch fur Verhaltensweisen Demenz-
erkrankter sensibilisiert und einen Weg auf-
zeigt, verschiedene Interventionen zu erpro-
ben. Das heiBt, die Einschatzung korper-
licher Beschwerden und Verhaltensweisen,
die Unwohlsein ausdricken, wird formali-
siert und systematisiert. Es werden Mecha-
nismen entwickelt, bei denen ein erhobenes
Problem entsprechende Interventionen nach
sich zieht, die wiederum auf ihre Wirksamkeit
hin Uberpruft werden. Pflegende erhalten hier
eine Schltsselrolle in der Einschatzung. lhre
Kompetenzen in der Anwendung von Assess-
mentinstrumenten werden durch Schulungen
gefordert, und das Wissen in der Durchfuh-
rung nicht-medikamentdser Interventionen
wird verbessert.
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Mensch bleiben bis zum Ende
AbschlieBende Beurteilung

Bei Menschen mit Demenz in der letzten Le-
bensphase, und auch bei ihren Angehdrigen,
stehen die Beziehung und die Kontaktgestal-
tung im Vordergrund aller MaBnahmen, die
initiiert werden (Miesen 2006). Dies bedeutet
auch, mit dem Betroffenen rechtzeitig daru-
ber zu sprechen, wie seine letzte Lebenspha-
se gestaltet werden kann.

Leiden lindern

Leidenslinderung  bedeutet  Schmerzen,
Angst, Ubelkeit und andere Leiden bestmdg-
lich zu behandeln. Dies sollte im Vordergrund
aller Therapien stehen. So fehlt beispielswei-
se der Nachweis, dass sich Sondenernah-
rung positiv auf die Lebensqualitat- und ver-
langerung auswirkt. Sinnvoller erscheint es
in diesem Zusammenhang, die Konsistenz
der Nahrung und die Diaten zu verandern.
Der Vorgang des Essenanreichens sollte als
Chance zur Kommunikation und Zuwendung
begriffen werden (Volicer und Bloom-Cha-
rette 1999; Kunz 2003).

Lebensqualitéat verbessern

Nach Volicer und Bloom-Charette (1999) ist
eine ,bedeutsame Aktivitat® das Wichtigs-
te beim Erhalt der Lebensqualitat. Ziel ist es,
den Menschen bis zum Schluss als Teil der
Gemeinschaft anzuerkennen, ihn daran so
lange wie moglich teilhaben zu lassen und
zum Sterben nicht zu isolieren. Deutlich ist,
dass die Gemeinschaft in der letzten Lebens-
phase immer kleiner wird. Sie beschrankt
sich zunehmend auf die Bezugspflegeperso-
nen und die Angehdrigen (siehe auch Kunz
2003). Wichtig ist es, in dieser Phase die Be-
ziehung und Begleitung in den Vordergrund
der Betreuung zu setzen, und neben korperli-
chen auch die psychischen und sozialen Be-
durfnisse der Betroffenen und deren Ange-
horigen wahrzunehmen (Brandt et al. 2005;
Kovach et al 2006; Miesen 2006).

Beurteilen heiBt kontiniuierliche
Beobachtung

Die hier vorgestellten Instrumente greifen
die von Volicer und Bloom-Charette (1999)
benannten Faktoren auf. Deutlich wird, dass
die Einschéatzung ein kontinuierlicher Prozess
ist. Die Instrumente selbst basieren auf den
Ergebnissen von Verhaltensbeobachtungen
der betroffenen Menschen. Dies kann nicht
anders sein, da Menschen mit schwerer De-
menz meist nicht mehr in der Lage sind, sich
verbal zu auBern. Eine Mdglichkeit besteht
darin, dass Betreuende selbst systematisch
beobachten und analysieren wie beim STI.
Eine andere Variante ist, die Beobachtungen
der Angehorigen zu erfassen und diese sys-
tematisch zu analysieren (z.B. QUALID). Ent-
scheidend ist, dass die Beobachtung durch
Menschen geschieht, die den Betroffenen
kennen und dessen Reaktionen einschatzen
kénnen. In diesem Zusammenhang ist es
wichtig, dass auf Grundlage der Beobachtung
eine Intervention erfolgt. Diese muss wieder-
um auf ihren Erfolg hin zeitnah kontrolliert
werden. Nur so kann eruiert werden, ob die
MaBnahmen auch Erfolg haben. Im STI wird
dies durch den Stufenplan deutlich. Fuhren
Interventionen nicht zum gewunschten Erfolg,
mussen andere Grunde fur die auf Leiden
hinweisenden Verhaltensweisen ergrindet
und behandelt werden.

BedUrfnisse sind kein statischer Zustand, son-
dern verandern sich auch im Sterbeprozess
immer wieder. Dies bedeutet fUr alle Betreu-
enden wiederholte Reflexion/Evaluation da-
rUber, ob die MaBnahmen noch ausreichend
und adaquat erscheinen. Das Beobachten
und Hinterfragen ist daher ein fortwahrender
Prozess. Menschen auf diesem Weg zu be-
gleiten, erfordert sehr viel fundiertes Wissen,
einfuhlendes Begleiten und Aufmerksamkeit.
Prozesshafte Erhebungsinstrumente konnte
hier eine hilfreiche Struktur bieten, um Be-
durfnisse zu beurteilen und die angewende-
ten Interventionen zu hinterfragen.

Dr. Anja Rutenkréger, Charlotte Boes
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A) Instrument

B) Autor, Jahr

C) Land

D) Quelle/Zugang

A) QUALID
Quality of Life in Late-
Stage Dementia

B) Weiner, M. F. 2000
C) USA

D) Weiner, M. F.: Quality
of Late-Stage Dementia
(QUALID) Scale. In:
Weiner, M.F,; Lipton, A.
(Hrsg.): The Dementias
Diagnosis — Diagnosis,
Treatment and Research,
third edition, Washington
DC, London, American
Psychiatric Publishing

A) DS-DAT
Discomfort Scale-
Dementia Alzheimer’s
Type

B) Hurley et al. 1992

C) USA

D) Hurley, A. C. et al.
(1992): Assessment of
Discomfort in Advanced
Alzheimer Patients. In:
Research in Nursing &
Health 15, 369-377

Herr et al. 2004 a,b
http://www.cityofhope.org/
PRC/Review%200f%20To
0ls%20for%20Pain%20As
sessment/Review%200f%
20To0ls%202004/DS-DAT/
DS-DAT_Indepth.pdf

http://www.cityofhope.org/
prc/Review%200f%20Too
1s%20for%20Pain%20Ass
essment/Review%200f%2
0Tools%202004/DS-DAT/
DS-DAT_Brief.pdf

Ubersichtstabelle Instrumente: QUALID und DS-DAT

A) Methode u. Zielgruppe
B) Fragestellungen

A) Interview mit Angehdérigen oder Pflegenden
Befragter muss Demenzerkrankten kennen, mind. die letzten 3-7 Tage einen signifikanten Anteil des Tages mit ihm verbracht haben, um
eine adaquate Einschéatzung vorzunehmen.

B) Welche Antwort beschreibt das Verhalten der letzten Woche am besten?

a) lacht
b)  erscheint traurig
c) weint

d)  zeigt Gesichtsausdruck, der auf Unwohlsein/Discomfort hinweist (erscheint unglucklich, hat Schmerzen, sieht besorgt aus,
verzieht das Gesicht, hdngende Augenbrauen, ausgemergeltes Gesicht)

e)  fuhlt sich kérperlich unwohl (windet sich, krimmt sich, veréndert haufig Kérperposition)

f) macht AuRerungen Laute, die auf Unzufriedenheit, Traurigkeit oder Unwohlsein hinweisen (stéhnen, klagen, schreien)

g) istleicht erregbar, gereizt, aggressiv (wird wiitend, sto3t weg, scheint andere verletzen/schlagen zu wollen)

h)  genieBtes zu essen

i) geniel3t Berihrungen/genief3t bertihrt zu werden

j) geniel3t Interaktion oder mit anderen zusammen zu sein

k)  scheint emotional ausgeglichen und ruhig zu sein

5 Antwortmadglichkeiten mit Punktwerten:

1 = selten oder nie

2 = nur als Antwort auf eine externe Stimulation, weniger als 1x am Tag

3 = nur als Antwort auf eine externe Stimulation, mind. 1x am Tag

4 = ohne ersichtlichen Grund, weniger als 1x am Tag

5 = ohne ersichtlichen Grund, mind. als 1x am Tag

Auswertung: Punktwerte von 11-55; 11 bedeutet hdchste Lebensqualitéat

Bewertung der Qualitét des Interviews (durch Interviewer)

0 = Interview erscheint glaubwirdig

1 = einige offene Fragen im Interview, insgesamt akzeptabel

2 = Informationen aus dem Interview erscheinen von zweifelhafter Glaubwirdigkeit

Bewertung des Vertrauensverhaltnis des Befragten zur erkrankten Person
0 = sehr familiar, Gbernimmt tégliche Pflege

1 = irgendwie vertraut, Ubernimmt ofters Pflege

2 = nicht vertraut, seltene Kontakte

A) Beobachtungsbogen fur trainierte Pflegende Uber einen Zeitraum von min. 5 Minuten
B) Fragestellungen

1.  gerauschvolle Atmung (erschwerte Ein-Ausatmung, Atmung erscheint anstrengend, Atmung hért sich laut an, raues Keuchen,
anstrengende Versuche um Luft zu holen, Episoden von Kurzatmigkeit u.o. Hyperventilation)

2. ablehnende Kommunikation (Gerausche mit missbilligender Qualitat, konstantes Murmeln mit monotonem Ton, unterschiedliche
Gerausche mit definitiv unangenehmen Geréauschen, dchzen, Wiederholung der gleichen Worte in traurigem Ton, Ausdruck von
Leiden, Schmerz)

3. zufriedener Gesichtsausdruck (ruhiger/angenehmer Gesichtsausdruck, miheloser, entspannter Gesichtsausdruck, friedlicher
Gesamteindruck)

4. trauriger Gesichtsausdruck (aufgewuhlter Gesichtsausdruck, sieht verletzt, verloren, traurig, einsam, gestresst aus, in sich
zusammengesunken, schaut mit glanzlosen Augen, weint)

5.  angstlicher Gesichtsausdruck (erschrockener Gesichtsausdruck, sieht &ngstlich oder aufgeregt aus, erschreckter
Gesichtsausdruck mit weit gedffneten Augen

6. Stirnrunzeln/missbilligender Gesichtsausdruck (Gesicht sieht angespannt aus, ernstes oder missmutiges Aussehen, verargerter
Gesichtsausdruck zusammengezogenen Augenbrauen, hangende Mundwinkel)

7.  entspannte Kdrperhaltung (offene, freigebige, erholsame Kdrperhaltung, eingekuschelt sein, normaler, entspannter Muskeltonus,
lehnt sich entspannt zuriick)

8.  angespannte Kérpersprache (angespannte Extremitaten, Hande wringen, Knie pressen, geballte Faust, angezogene Knie, sieht
aus wie in einer anstrengenden/angespannter Position zu sein)

9. unruhig (unruhig, ungeduldige Bewegungen, verhalt sich nervés, rappelig, rutscht hin und her, scheint sich von dem
schmerzenden Bereich weg bewegen zu wollen, reibt Kérperteile)

Jedes Item wird als Indikator fir Unwohlsein daran bewertet, ob es auftritt oder nicht, und anhand der Haufigkeit, Intensitat und Dauer.

Punktzahl Haufigkeit Intensitat Dauer Erfauterung:

0 0 - - wird ein Item nicht beobachtet = Punkzahl O
1 1 Niedrig Kurz
2 T Hoch Kurz geringe Intensitat = kaum bis mild wahrnehmbar
2 1 Niedrig Lang » . . .
) 5 Niedrig Kurz hohe Intensitat = prasent in moderaten bis groRem
3 >T1 Hoch Lang Ausmald
2 >§ Eoijh Eurz kurze Dauer = < 1 Minute

> ledrig ang lange Dauer = >/gleich 1 Minute

3 >3 Niedrig Kurz

Auswertung: Punktzahl vom 0-27 mdglich; 0 = kein beobachtetes Unwohlsein/Discomfort; 27 =hohes Level beobachteten Unwohlseins
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Palliativmedizinische
Aspekte Demenz-
kranker in ihrer
letzten Lebensphase

Die Erkenntnisse der zahlreichen nicht-me-
dikamentdsen und medikamentdésen Kon-
zepte zur Begleitung oder Behandlung von
Menschen mit Demenz haben dazu beige-
tragen, die Situation der Betroffenen in den
letzten Jahren allmahlich zu verbessern. Das
Angebot an Versorgungseinrichtungen, die
sich speziell diesem Personenkreis widmen,
hat nachhaltig zugenommen, sei es als seg-
regative Special Care Unit, integratives Mo-
dell der stationaren Altenhilfe oder als Haus-
gemeinschaft mitten im Stadtviertel. Durch
diese Situation und nicht zuletzt durch die
bekannte Altersentwicklung leben sowohl
im hauslichen Rahmen, als auch im statio-
naren Bereich immer mehr Menschen mit
weit fortgeschrittenen Demenzen. Erste Ver-
offentlichungen setzen sich bereits explizit
mit diesem Krankheitsstadium auseinander
(z.B. Burns & Winblad 2006, Grond 2004).
Bezeichnenderweise fasste eine Heimleiterin
Mitte 2006 anlasslich einer FUhrung durch
ihr Haus die sich &ndernde Situation dem Au-
tor gegentber wie folgt zusammen: ,Vor zehn
Jahren mussten wir die Krankenschwestern
darin schulen, sich beschéaftigungstherapeu-
tisch den dementen Menschen zuzuwenden,
heute bendtigen wir wieder zunehmend die
Krankenschwester, die sich um die pflegeri-
schen Bedurfnisse kimmert.*

Will man Menschen mit Demenz in ihrer letz-
ten Lebensphase palliativ begleiten, so erge-
ben sich einige Besonderheiten, die den fort-
geschritten Demenzkranken zum Beispiel von
einem sterbenden Tumorpatienten ohne De-
menz unterscheiden. BekanntermalBen ver-
andert sich die Selbst- und Fremdwahrneh-
mung im Verlauf einer Demenzerkrankung
grundlegend. Der Erkrankte fUhlt sich jung,
leistungsfahig und gesund. Mit dieser subjek-
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tiven Realitat stehen Themen wie Kranksein
oder Sterben im Widerspruch. So verliert das
Sterben anderer, selbst nahe stehender Men-
schen immer mehr an Bedeutung. Das ver-
loren gehende Zeitgefuhl sowie das schwin-
dende Denkvermdgen des Demenzkranken
verhindern die dem rationalen Menschen
mdgliche Einsicht in die eigene Endlichkeit.
Insofern ist eine reflektierende Bearbeitung
der Situation des nahenden Lebensendes
zum Beispiel im Sinne einer Bilanzierung oder
eines ,AbschlieBens” in spaten Stadien der
Erkrankung nicht mehr moglich.

Mit aller Vorsicht und individuellen Abwei-
chungen lassen sich im Finalstadium einer
Tumorerkrankung zeitliche Ablaufe eingren-
zen. Ab welchem Zeitpunkt kann man aber
bei Menschen mit Demenz von ihrer letzten
Lebensphase sprechen, und wie lange dau-
ert diese Phase an? Wann sollte/kann die
Thematik des (bevorstehenden) Sterbens an-
gesprochen werden und in die Begleitung
einflieBen? Mit Fortschreiten der Krankheit
sind Menschen mit Demenz zur Entschei-
dungsfindung immer mehr auf stellvertreten-
de Personen angewiesen. Medizinische Ein-
griffe oder Therapieplanungen kdnnen wegen
der schwindenden Einsichtsfahigkeit mit dem
Betroffenen selbst kaum noch verbindlich be-
sprochen werden. Nicht zuletzt fUhrt der zu-
nehmende Sprachverlust zur Notwendigkeit,
andere korperorientierte Kommunikationsfor-
men zu entwickeln. Die Fahigkeit, missliebi-
ge Zustédnde wie Schmerzen, Angst, qual-
volle Unruhe, Ubelkeit, Atemnot, Obstipation,
wahnhaftes Erleben oder Halluzinationen ver-
bal zu &uBern, schwindet mit und mit. Men-
schen mit Demenz sind deshalb — wie ande-
re, verbal nicht duBerungsfahige Menschen
— auf eine besondere Sensibilitat in der Beob-
achtung und Deutung ihrer Verhaltensweisen
angewiesen.

Die Begleitung und Behandlung schwerst de-
menter Menschen kann prinzipiell als eine
palliativmedizinische Aufgabe betrachtet wer-
den. Die Krankheit selbst ist meist nicht heil-
bar, im Vordergrund der MaBnahmen stehen
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folglich die Linderung des Leidens bzw. das
Verhindern leidvoller Erfahrungen. Das Ma-
nagement auftretender medizinischer Pro-
bleme sollte auf gut definierten Zielen und
Absprachen der Begleiter basieren, um Ent-
scheidungen zu vermindern, die zwar einen
geringen kurzzeitigen Erfolg zeigen, die letzt-
lich aber mit erheblichen Beeintrachtigungen
fur den Demenzkranken einhergehen (vgl.
Volicer 2005). Sie sollten mdglichst frihzei-
tig diskutiert werden, um Entscheidungen un-
ter Zeit- oder Handlungsdruck zu verhindern.
Neben den Pflegenden und behandelnden
Arzten sind die Angehérigen eng mit in die
Entscheidungsfindung einzubeziehen. Uber
die rechtliche Vertretung hinaus — nicht selten
sind sie Bevollmachtigte oder rechtliche Be-
treuer — konnen sie dem mutmaglichen Willen
des Betroffenen Geltung verschaffen. Zwar
sollen Interessenskonflikte an dieser Stelle
nicht in Abrede gestellt werden, nach den Er-
fahrungen des Autors profitieren jedoch alle
an der Pflege und Behandlung Beteiligten von
der engen Einbindung der Angehdrigen z.B.
in Form von Fallkonferenzen (Perrar 2005).

Neben den psychiatrischen Symptomen der
fortgeschrittenen Demenz wie quélender
Unruhe, bestandigem Rufen oder Schreien,
Angsten, Wahn oder Halluzinationen, die im
weiteren an dieser Stelle nicht besprochen
werden sollen, treten aus palliativmedizini-
scher Sicht in der letzten Lebensphase de-
menter Menschen das Erkennen und die Be-
handlung von Schmerzen, sowie Infektionen
hinzu. Bei Erléschen der Fahigkeit zur Nah-
rungs- bzw. Flussigkeitsaufnahme stellt sich
nicht selten die Frage nach einer kunstlichen
Erndhrung. Akute Verschlechterung des All-
gemeinzustandes lasst eine Krankenhausein-
weisung sinnvoll erscheinen. Und in letzter
Konsequenz muss auch die Durchfihrung
von intensivmedizinischen MalBnahmen wie
der kardiopulmonalen Wiederbelebung bzw.
deren Unterlassung bedacht werden.

Schmerzen

Es ist unverandert Uberraschend, wie schnell

und nahezu selbstverstandlich demente Men-
schen bei auftretenden psychiatrischen Sym-
ptomen mit Psychopharmaka behandelt wer-
den, wie zurlckhaltend jedoch die Frage
gestellt wird, ob sich hinter den beobachte-
ten Symptomen nicht eine Schmerzsympto-
matik verbergen konnte. Ist der demente Pa-
tient noch zu einer verbalen AuBerung fahig,
S0 wird er nicht selten naiv zu seinen Schmer-
zen befragt, dabei ist er ebenso wie zu allen
anderen Fragen im fortgeschrittenen Stadi-
um kaum in der Lage, zuverlassige Antwor-
ten zu geben. So setzt die Einschatzung des
Schmerzerlebens in der Beobachtung spe-
ziell geschultes Personal voraus. Mittlerwei-
le liegt eine Reihe von gut validierten Erhe-
bungsinstrumenten vor (vgl. Herr et al. 2006).
Die Behandlung der Schmerzsymptomatik
sollte den Regeln der speziellen Schmerzthe-
rapie entsprechen. Uber den Erfolg entschei-
det das Verschwinden oder die Verminderung
der jeweiligen Symptomatik wie Aggressivitat,
quélende Unruhe oder Schreien bzw. die Ver-
besserung des durch das pflegerische
Assessment erhobenen Schmerz-Status.

Sondenernéhrung

Mit abnehmender Nahrungs- und FlUssig-
keitsaufnahme stellt sich regelmaBig die Frage
nach der Anlage einer nasalen oder perkuta-
nen Erndhrungssonde. Die Ess- und Trink-
probleme kdnnen vielféltige Ursachen haben.
Neben der fortschreitenden Apraxie kdnnen
Schmerzen, Affektionen des Mundraumes,
der Speiserbhre oder des Magens, uner-
wlnschte Wirkungen von zahlreichen Medi-
kamenten, unzureichende Anreichung des
Essens oder stdrende Umgebungsbedingun-
gen ursachlich sein. Die Entscheidungsfin-
dung flr oder gegen eine Sondenanlage stellt
eine ethische und rechtliche Herausforderung
dar, die wiederum nur gemeinsam mit allen
Beteiligten orientiert am mutmaBlichen Willen
des Betroffenen gemeistert werden kann (vgl.
auch Kolb 2003). Zwar wird von zahlreichen
Praktikern eine Sondenernéhrung zur Verhin-
derung des Verdurstens oder Verhungerns
empfohlen, die Evidenzbasierung dieser
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wohlgemeinten Haltung ist jedoch mager. Ge-
rade im Endstadium einer Demenzerkrankung
scheint die Sondenanlage mehr Nachteile mit
sich zu bringen als Gewinn flir den Betroffe-
nen. So wird die gefurchtete Aspirationspneu-
monie, die Mangelerndhrung oder die Druck-
geschwirentwicklung nicht verhindert, die
menschliche Zuwendung des langwierigen
Essensanreichens durch die Erndhrungs-
pumpe ersetzt oder die Bewegungsmog-
lichkeit des Betroffenen eingeschrankt, um
zu verhindern, dass er sich die Sonde wie-
der zieht. So rat denn auch die Deutsche Ge-
sellschaft fur Erndhrung gemeinsam mit der
Deutschen Gesellschaft fur Geriatrie bei Men-
schen mit einer fortgeschrittenen Demenz zur
Zurtickhaltung bei der Anlage der perkutanen
gastroskopischen Erndhrungssonde: ,Die
Datenlage lasst es nicht zu, eine Sondener-
nahrung fur fortgeschrittene Demenzstadien
zu empfehlen. Vor diesem Hintergrund bleibt
jede Entscheidung zur PEG bei Patienten mit
fortgeschrittener Demenz und erkennbarem
Risiko fUr Mangelerndhrung eine Einzelfall-
entscheidung (IV). Fur final Demenzkranke (ir-
reversibel, immobil, kommunikationsunfahig,
vollstandig pflegeabhéngig, mangelnde kor-
perliche Reserven) wird eine Sondenernah-
rung nicht empfohlen.” (Volkert et al. 2004)

Infektionen

Infektionen der oberen und unteren Atemwe-
ge oder der Harnwege zéhlen zu den oft be-
obachteten kérperlichen Erkrankungen bei
fortgeschrittenen Demenzen. Sie gelten
— neben den Herz-/Kreislauferkrankungen
als héaufigste Todesursache bei Menschen
mit Demenz. Meist sind sie Folge einer ver-
minderten Mobilitat, einer herabgesetz-
ten Immunabwehr, sowie einer Aspiration
von Nahrungsbestandteilen im Rahmen von
Schluckstérungen. Die Behandlung mit An-
tibiotika stoBt da auf Grenzen, wo ein Pati-
ent diese MaBnahme nicht mehr versteht
oder sich sogar gegen sie - z.B. in Form ei-
ner intravendsen Infusion — wehrt. Einer ora-
len Therapie ist deshalb der Vorzug zu geben.
Erschwerend kommt hinzu, dass manche In-
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fektionen sich nicht durch Fieber bemerkbar
machen, sondern durch eine Zunahme der
Verwirrtheit. Zahlreiche Antibiotika gehen mit
gravierenden Nebenwirkungen fur das Wohl-
empfinden Demenzkranker einher, so etwa
mit Ubelkeit, Diarrhde, allergischen Reaktio-
nen, Veradnderungen des EEG, Zunahme der
Verwirrtheit oder Blutbildveranderungen, die
wiederum regelmaBig per Blutentnahme kon-
trolliert werden mussen. Die Gabe von Antibio-
tika muss auch die Wiedererkrankungsgefahr
berUcksichtigen, z.B. bei Schluckstérungen
und daraus folgenden rezidivierenden Aspi-
rationspneumonien. Der britische Nationale
Rat fur Palliativpflege empfiehlt allerdings die
Gabe von Antibiotika auch in spaten Stadien
(NCPC 2006, 14).

Verlegung ins Krankenhaus

Reicht die Behandlungsmaoglichkeit im h&us-
lichen Rahmen bzw. in der stationaren Alten-
hilfe nicht aus, so stellt sich haufig die Frage
nach einer Krankenhauseinweisung. Insbe-
sondere in krisenhaften Situationen, in de-
nen der den Patienten meist nicht kennende
arztliche Notdienst gerufen wird, scheint eine
andere Losung kaum denkbar. So ist es rat-
sam und sinnvoll, sich im Vorfeld — gemein-
sam mit allen Beteiligten — Gedanken Uber die
in diesen Fallen einzuleitenden MaBnahmen
zu machen und sie gegebenenfalls schrift-
lich festzulegen. Aus den eigenen Erfahrun-
gen ist es nachvollziehbar, dass ein Kranken-
haus nicht der Ort ist, an dem man sich wonhl
fUhlt. Kognitiv beeintrachtigte Menschen rea-
gieren auf eine Krankenhauseinweisung hau-
fig mit zunehmender Unruhe und Verwirrt-
heit: Sie wollen nach Hause, mit Inkontinenz:
Sie finden die Toilette nicht mehr und erhal-
ten prophylaktisch Schutzhosen, oder Wahn:
Sie verkennen die Situationen. Es drohen so
genannte nosokomiale (im Krankenhaus er-
worbene) Infekte. Meist sind die somatischen
Hauser nicht fur die Aufnahme dementer Pati-
enten geschult, so dass nach vorubergehen-
der korperlicher Besserung die Einweisung in
die Psychiatrie ansteht. Verschlechtert sich
der kdrperliche Zustand erneut, so
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erfolgt haufig die Rickverlegung in die Soma-
tik. Ein Kreislauf, der trotz aller wohlmeinen-
den Absichten, nicht selten mit einer rapiden
Verschlechterung der kognitiven Leistungsfa-
higkeit des Erkrankten einhergeht. Gerade im
weit fortgeschrittenen Stadium einer Demenz
muss sehr kritisch der Nutzen gegen die zahl-
reichen Risiken einer Krankenhauseinweisung
abgewogen werden. Sinnvoller sind sicher-
lich die verstarkte Einbindung aufsuchender
Dienste wie des ambulanten Pflegedienstes,
des engagierten Haus- oder Facharztes bzw.
Helferkreises in Kooperation mit einem geron-
topsychiatrischen Zentrum. Nicht zuletzt stellt
sich allerdings an dieser Stelle auch die Fra-
ge, wann sich das Leben eines an einer weit
fortgeschrittenen Demenz leidenden Men-
schen dem Ende zuneigt, bzw. ob der betrie-
bene diagnostisch-therapeutische Aufwand
in einem ,gesunden” Nutzen flr den Betrof-
fenen steht. Diese existenzielle Frage lasst
sich sicherlich nicht in der Kirze eines sol-
chen Artikels zufriedenstellend beantworten.
Ein offen gefUhrter Diskurs, der mutmaBliche
Wille des Betroffenen und Rahmenbedingun-
gen, die das Sterben als Teil des Lebens -
auch des dementen- anerkennen, konnen
jedoch zur Entscheidungsfindung nutzlich
sein. Die Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz
(2006) hat kurzlich eine Handreichung zur Im-
plementierung von Hospizkultur und Palliativ-
kompetenz in der stationdren Altenhilfe vorge-
stellt, in der diesen Anforderungen Rechnung
getragen wird.

Schlussfolgerungen

Ein angemessenes Management der medi-
zinischen Probleme in der fortgeschrittenen
Demenz ist wesentlich flr die Lebensquali-
tat der Erkrankten und ihrer Familie (Volicer,
2005, 32). Dies setzt voraus, dass bei fort-
schreitender Demenz die voraussehbaren
korperlichen Erkrankungen offen mit den An-
gehdrigen sowie mit allen an der Pflege und
Behandlung Beteiligten besprochen werden.
MaBnahmen, die sich an einer palliativen bzw.
hospizlichen Haltung orientieren, erscheinen
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in diesem spaten Stadium sinnvoller, als kurz-
fristig kurativ ausgerichtete, die letztlich nur
einen sehr begrenzten Nutzen fur den de-
menzkranken Menschen mit sich bringen (vgl.
Hughes 2006; Volicer & Hurley, 1998). Auch
wenn sich der Beginn und Verlauf des letz-
ten Lebensabschnittes eines Menschen mit
Demenz individuell nur schwer vorhersagen
l&sst, so kann doch unnétiges Leiden auf die-
sem Wege vermindert werden.

Dr. Klaus Maria Perrar

-292 -



Angehorige:
Abschied nehmen -
Entscheidungen
treffen

Ein demenzkranker Mensch wird in seiner
letzten Lebensphase meist durch Familien-
angehdrige und enge Freunde, die in dieser
Rolle stark gefordert sind, betreut und beglei-
tet. Der vorliegende Artikel fasst Studien und
Aufsatze zusammen, die sich mit Entschei-
dungsprozessen von Angehoérigen in der
Sterbebegleitung demenzkranker Menschen
auseinandersetzen.

Krankheitsverlauf:
Schwerpunkte setzen

Bei Menschen mit Demenz ist es schwer, den
Zeitpunkt des Eintritts in die Sterbephase ge-
nau zu definieren. Anzeichen flr den bevor-
stehenden Tod kindigen sich schon frih an
und schreiten schleichend voran (Bolle 2003).
Caron et al. (2005b) gliedern den Krankheits-
verlauf im Spéatstadium einer Demenz in drei
Phasen: die ,Kurativphase®, die ,Phase der
Unsicherheit® und die ,Palliativphase”. Ent-
scheidungen basieren in allen drei Phasen auf
unterschiedlichen Schwerpunkten. Die ,Kura-
tivphase® wird meist durch ein Schllsselereig-
nis, beispielsweise eine Klinikeinweisung, aus-
gelost. Eine medizinische Behandlung, etwa
durch Antibiotika, verspricht zu diesem Zeit-
punkt noch einen deutlichen Gewinn an Le-
bensqualitat und ist sinnvoll. In der folgenden
,Phase der Unsicherheit” gilt es abzuwagen,
welche Therapien und Eingriffe Leben lebens-
werter machen und welche lediglich Leiden
verlangern. In der ,Pallivativphase“ werden
lebensverlangernde  MaBnahmen  schlieB3-
lich abgelehnt. Diesen Zeitraum bezeichnen
Koopmans et al. (2006) als Phase des ,Com-
fort Care”. Jede Therapie, die ein Unwohlsein
ausldsen kdnne, sei zu unterlassen, es mus-
sen alle Moglichkeiten der Schmerztherapie

Angehorige

voll ausgeschopft werden, um eine moglichst
hohe Lebens- und Sterbequalitat zu erhalten.

Die Patientenverfligung:
Entlastung flr Angehorige

Sobald die Diagnose ,Demenz* vorliegt, soll-
ten sich Betroffene und deren Familien mit
dem Krankheitsbild und der mit groBer Si-
cherheit eintretenden  Pflegebedurftigkeit
auseinandersetzen (Koopmans et al. 2006).
Je frUher und detaillierter der Patient selbst
seine Vorstellungen und Winsche formuliert
und im ldealfall schriftlich fixiert, umso leich-
ter ist es fur die Angehdrigen, in einem fort-
geschrittenen Stadium der Demenz im Sin-
ne des Patienten zu handeln. Baldwin (2005)
raumt zwar ein, dass Krankheitsverlaufe
komplex und nie in allen Eventualitaten vor-
hersehbar seien, betont aber, dass Patien-
tentestamente trotzdem eine groBe Entlas-
tung fUr die Angehorigen bedeuten.

Volicer et al. (2002) stellten fest, dass nur in
den wenigsten Familien eine Diskussion Uber
mdgliche medizinische Notfélle und Pflege-
bedarf stattfindet. 1991 fuhrten die USA den
Patient Self-Determination Act (PSDA) ein.
Dieses Gesetz verpflichtet die beiden groB-
ten  Krankenversicherungssysteme Medi-
care und Medicaid, Patienten aktiv Uber ihr
Recht aufzukléaren, die eigene medizinische
Behandlung und pflegerische Betreuung mit-
zubestimmen und ihre WUnsche in einer Pati-
entenverfligung verbindlich festzuhalten. Seit
Einfihrung des PSDA ist die Zahl der Verfl-
gungen zwar deutlich gestiegen; die meisten
US Amerikaner verzichten aber nach wie vor
darauf, ihre Vorstellungen schriftlich zu for-
mulieren.

Auch in den Niederlanden verfassen nur we-
nige eine Patientenverfigung. Koopmans et
al. (2006) zitieren eine Studie zu kinstlicher
Erndhrung schwer demenzkranker Men-
schen in Pflegeheimen. Nur 4% der 190 Stu-
dienteilnehmer konnten dort eine Patienten-
verfugung vorlegen. Allerdings existierten
bei zwei Dritteln der Bewohner schriftliche
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Vereinbarungen Uber Einsatz oder Verzicht
auf bestimmte Therapien im weiteren Krank-
heitsverlauf, die in 80% der Falle mit den Kin-
dern der Heimbewohner geschlossen wur-
den. Dies unterstreicht die zentrale Rolle der
Angehodrigen als Entscheidungstrager.

Volicer et al. (2002) fUhren folgende Grinde
fUr den Verzicht auf ein Patiententestament
an: Nur wenige Menschen ziehen die M6g-
lichkeit in Betracht, in Zukunft aufgrund ei-
ner massiven kognitiven Einschrankung nicht
mehr in der Lage zu sein, eigene Entschei-
dungen zu treffen. Den meisten widerstrebt
es, sich mit dem eigenen Tod auseinander-
zusetzen. Viele glauben, dass es Aufgabe der
behandelnden Arzte sei, das Thema Patien-
tenverflgung anzusprechen; und letztendlich
vertrauen die meisten darauf, dass ihre Ange-
horigen in ihrem Sinne entscheiden warden.

Obwohl gerade im Fall einer langsam voran-
schreitenden Demenzerkrankung die Mog-
lichkeit besteht, in Ruhe eine Patientenver-
flgung abzufassen, bleibt es faktisch fast
ausnahmslos Aufgabe der Angehdrigen,
wesentliche Entscheidungen in der letzten
Lebensphase eines ihnen nahe stehenden
Menschen zu treffen.

Die letzte Lebensphase
begleiten: Zuhause oder im
Pflegeheim?

Die Frage danach, ob ein demenzkranker
Mensch seine letzten Lebenswochen zuhau-
se oder in einem Pflegeheim verbringen soll,
ist eine der ersten Weichen, die Angehdrige
stellen mussen, wenn sich eine Verschlechte-
rung des Gesundheitszustandes abzeichnet.
Bisher hat die Forschung sich nur selten ex-
plizit auf diese Situation konzentriert. Oft wird
einfach davon ausgegangen, dass Familien
im Spatstadium einer Demenzerkrankung die
Verantwortung fur ihren Angehdrigen an das
Fachpersonal in Kliniken, Pflegeheimen oder
Hospizen Ubergeben und sich selbst nicht
mehr so stark engagieren wie zuvor (Brazil et

al. 2005; Caron et al. 2005b). Dem stimmen
Zarit und Gaugler (2006) nicht zu. Sie beto-
nen, dass sich zwar nur ein geringer Teil der
Familien fur eine Pflege zuhause entscheide,
dass die meisten Angehorigen jedoch auch
in einem institutionellen Umfeld aktiv in Ent-
scheidungsprozesse eingebunden bleiben.

Entscheidung far die hdusliche Pflege
In einer kanadischen Studie interviewten Bra-
zil et al. (2005) 151 pflegende Angehdrige, die
ein demenziell erkranktes Familienmitglied bis
zum Tod zuhause betreut hatten. Die Ange-
horigen begrindeten ihre Entscheidung vor
allem mit dem eigenen oder dem Wunsch
des Betroffen, den Patienten im vertrauten
Umfeld zu begleiten; auBerdem mit einem ein-
geschrankten Nutzen institutioneller Pflege,
verbesserten Moglichkeiten ambulanter phar-
makologischer Versorgung und guten tech-
nischen Hilfsmitteln sowie geringeren Kosten.
Knapp 80 % der Teilnehmer dieser Studie
waren nicht berufstatige Ehefrauen, von de-
nen sich sehr viele auf Unterstitzung durch
Familienangehorige, Freunde, Nachbarn, am-
bulante Dienste und ehrenamtliche Helfer ver-
lassen konnten. Auch das von der EU gef6r-
derte Projekt EUROFAMCARE (Mestheneos
und Triantafillou 2005), das die Erfahrungen
von Uber 6.000 pflegenden Angehdrigen in
sechs europdischen Landern vergleichend
ausgewertet hat, hebt den positiven Einfluss
funktionierender Netzwerke auf die hdusliche
Begleitung besonders hervor.

In den letzten drei Monaten stieg der Pfle-
gebedarf der Demenzpatienten in Brazils et
al. (2005) Studie signifikant an. Vor allem die
notwendige Unterstitzung bei den Aktivita-
ten des taglichen Lebens (ADL) nahm stark
zu und damit die Belastung fur den Pflegen-
den. Die meisten Angehdrigen fuhlten sich in
dieser Phase gesundheitlich angegriffen und
in ihrem Tagesablauf extrem eingeschrankt.
Als weitere belastende Faktoren nannten sie
die mangelnde Zeit fUr andere soziale Kon-
takte, finanzielle Einschrankungen und ein
sinkendes Selbstbewusstsein.
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Brazil et al. (2005) fassen zusammen, dass
bei einer Entscheidung fur die Pflege zu-
hause die Entlastung bei der physisch be-
anspruchenden Grundpflege, beispielsweise
durch ambulante Pflegedienste, wesentlich
sei. Die Befragten der EUROFAMCARE Stu-
die (Mestheneos und Triantafillou 2005) be-
mangelten vor allem, dass es zu wenig flexib-
le Hilfsangebote gébe, die die Betreuung des
Patienten wahrend der Arbeitszeit oder wah-
rend privater Auszeiten gewahrleisten.

Tatsachlich nahmen weniger als ein Drittel
der Pflegenden der européischen Vergleichs-
studie regelmaBig ambulante Hilfsdienste in
Anspruch, in Polen, ltalien und Griechenland
sogar weniger als 10 %. Als Grunde fur den
Verzicht nannten die Betroffenen komplexe
Blrokratie, hohe Kosten, schlechte Qualitét,
unflexible Servicezeiten, LUcken im Versor-
gungsnetz (vor allem in landlichen Regionen),
die Weigerung des Kranken fremde Hilde an-
zunehmen und Informationsmangel. Viele
der Befragten wussten nicht, welche Unter-
stlitzung sie Uberhaupt in Anspruch nehmen
konnten. Daher betonen auch Brazil et al.
(2005) die Bedeutung der Weiterbildung An-
gehdriger mit dem Ziel, die eigenen Ressour-
cen so effizient wie moglich einzusetzen und
durch Hilfe von auBen sinnvoll zu erganzen.

Entscheidung far die Pflege im Heim

Eine umfassende Liste von Faktoren, die
die Entscheidung flr eine institutionel-
le Pflege férdern, bieten Zarit und Gaug-
ler (2006). Sie differenzieren zwischen Kri-
terien, die den Demenzkranken selbst, und
Entwicklungen, die primar den Pflegenden
betreffen. Zur ersten Gruppe gehodren die
Zunahme von Verhaltensauffalligkeiten, mas-
sive kognitive Einschrankungen, ein hoher
Grundpflegebedarf, Inkontinenz, der Zwei-
fel an ausreichender Sicherheit in der haus-
lichen Umgebung oder eine akute Kranken-
hauseinweisung. Zur zweiten Gruppe z&hlen
emotionale Erschdpfung der Angehdrigen,
physische und psychische Probleme, inak-
zeptable Einschrdnkungen und Belastungen

in der Rolle Pflegenden, sowie mangelnde
Unterstltzung durch das familiare Umfeld.

Mit dem Umzug in eine Einrichtung entfallen
viele Stressoren: Angehorige werden in der
Grundpflege entlastet, die Notwendigkeit zu
einer standigen Bereitschaft entfallt, Berufs-
tatigkeit ist eher moglich (Zarit und Gaugler
2006). Doch schon zuvor stellen sich neue
Herausforderungen: die Suche nach einem
geeigneten Pflegeheim und die Planung der
Finanzierung. Auch nach dem Umzug in die
Einrichtung entstehen neue Belastungen:
Viele Angehdrige empfinden Schuldgefuhle,
weil sie den geliebten Menschen ,weggege-
ben* haben und fragen sich, ob das Heim ge-
nauso aufmerksam pflegt wie sie selbst. Bei
auf die tagliche Pflege bezogenen Problemen
werden Angehdrige oft umfassend beraten,
flhlen sich aber durch das Einrichtungsper-
sonal allein gelassen, wenn ethisch komplexe
Entscheidungen anstehen (Baldwin 2005).
Zarit und Gaugler (2006) beschreiben, dass
aufgrund dieser neuen Stressoren der Eintritt
in ein Pflegeheim von Angehdrigen individu-
ell unterschiedlich empfunden wird. Wahrend
einige Entlastung und Befreiung empfinden,
steigt fur andere der emotionale Druck sogar
deutlich an. Dieser Effekt kann jedoch abge-
federt werden wenn es gelingt, eine vertrau-
ensvolle Beziehung zwischen Angehdrigen
und dem institutionellen Betreuungsteam zu
etablieren.

Vertrauen schaffen:
Voraussetzungen flr eine
lebendige Kommunikation

Der Aufbau einer lebendigen Kommunikati-
on — so formuliert es der Ratgeber ,A Guide
for Caregivers - Living Lessons® (2002) — ist
unverzichtbar fur die physische und emotio-
nale Gesundheit pflegender Angehoriger und
tragt dazu bei, Entscheidungsprozesse deut-
lich zu erleichtern. Dies gilt im Rahmen beider
Betreuungsmodelle, des h&uslichen und des
institutionellen. In den folgenden Abschnitten
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konzentrieren wir uns jedoch auf die instituti-
onelle Pflege.

Mit dem Umzug des Patienten in eine Pfle-
geeinrichtung verandert sich die Rolle sei-
ner Angehdrigen. Die Grundpflege wird in die
Hande der Profis Ubergeben, und Angehori-
ge mussen neu definieren, inwiefern sie wei-
terhin in die Betreuung einbezogen bleiben
mochten. Je enger die verwandtschaftliche
und emoationale Bindung, umso stérker ist
in der Regel der Wunsch, weiterhin einen ak-
tiven Part in der Begleitung des Sterbenden
zu Ubernehmen (Caron et al. 2005a). Viele
Angehdrige empfinden die neue Situation in
einer institutionellen Umgebung als Kontroll-
verlust, duBern Angste, innere Unruhe oder
depressive Verstimmungen. Zarit und Gaug-
ler (2006) vermuten daher, dass Menschen
mit einem hohen KontrollbedUrfnis sich hau-
figer fUr eine hausliche Pflege entscheiden als
Menschen, denen es leicht fallt, Verantwor-
tung zu teilen. Caron et al. (2005a) beschrei-
ben vier Kriterien, die den Kontakt zwischen
Angehdrigen und dem Betreuungsteam mai-
geblich bestimmen:

- Beziehungsqualitat
Familien fordern eine persdnliche Beziehung
zu Arzten und Pflegenden, erwarten Interes-
se an ihrer individuellen Situation und groBes
EinfGhlungsvermogen.

- Kontaktfrequenz
Angehdrige wulnschen sich regelmaBige
Gesprachstermine mit dem Pflegeteam, um
sich Uber den Krankheitsverlauf ihres Ange-
horigen zu informieren und Fragen zu kla-
ren.

- Ubereinstimmende Werte
Wenn die moralischen Werte von Angeho-
rigen und Pflegeteam Ubereinstimmen, er-
leichtert dies schwierige Entscheidungspro-
zesse, vor allem am Lebensende.

- Vertrauen
Wenn Familien davon Uberzeugt sind, dass
das Team im Pflegeheim ihrem Angehdrigen

die bestmogliche Betreuung zukommen las-
sen mochte, kann ein Klima des Vertrauens
entstehen. Dabei unterschieden Caron et al.
(2005a) zwischen ,bestehendem Vertrau-
en”, das Angehdrige dem Betreuungsteam
aufgrund seines medizinischen oder pflege-
rischen Fachwissens entgegenbringen, und
.erworbenem Vertrauen®, das Angehorige
erst langsam durch Beobachtungen und
Gesprache mit dem Team entwickeln.

Verbindlich werden:
Der Interventionsplan als

Basis fur Entscheidungen

Lucero (2004) berichtet, dass Angehdrige
Besuche im Pflegeheim nicht selten mit Ad-
jektiven wie ,gefurchtet”, ,zermurbend” oder
,Zunehmend  unertraglich®  umschreiben,
was sie darauf zurUckfuhrt, dass Angehori-
ge nicht wissen, mit welchen Tatigkeiten sie
die Besuchszeiten sinnvoll flllen kénnen oder
durfen. In den Institutionen selbst gibt es sel-
ten Konzepte, die sich mit einer aktiven Ein-
beziehung von Angehdrigen auseinanderset-
zen. Zarit und Gaugler (2006) nennen dafr
folgende Grinde: Die Integration Angehori-
ger verlangt Einrichtungen groBe Flexibilitat
ab. Zum einen mdchten nicht alle in gleicher
Weise und Intensitat gefordert werden, zum
anderen lasst sich die Qualitat der durch An-
gehorige erbrachten Pflege nur schwer kon-
trollieren.

Gerade in der letzten Lebensphase fuhlen
sich Angehorige oft Uberfordert und wun-
schen sich Unterstlitzung durch das Arzte-
und Pflegeteam. Caron et al. (2005b) schil-
dern, dass sie sich haufig passiv verhalten
und abwarten, ob und welche Informationen
an sie herangetragen werden. Daher sollte es
zundchst die Aufgabe des Betreuungsteams
sein, aktiv auf Familien zuzugehen, ihr Wissen
und ihre Erfahrungen zu teilen. Volicer et al.
(2002) erarbeiteten einen griffigen Vorschlag,
wie eine optimale Kommunikationsbasis zwi-
schen Familienangehdrigen und dem inter-
disziplindren Team erarbeitet werden kann.
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Kurz nach der Aufnahme in die Einrich-
tung und nach einem ausflhrlichen As-
sessment mit dem Bewohner sollte ein
erstes Treffen zwischen Team und Ange-
horigen stattfinden, um den Interventions-
plan zu besprechen. Unter dem Begriff
»interventionsplan” verstehen wir hier alle
Absprachen in Bezug auf die &rztliche,
pflegerische, therapeutische und sozialen
Begegnung mit dem Patienten.

Im Rahmen dieses Treffens sollten
Angehdrige benennen, welche Ziele,
Winsche und Werte der Bewohner
vor dem Einsetzen seiner kognitiven
Einschrankungen selbst geduBert hat.

Wenn eine Patientenverflgung vorliegt,
sollte diese sorgsam studiert und deren
Inhalte in den Plan integriert werden. Liegt
keine Verfugung vor, sollte der Interventi-
onsplan im Sinne des Bewohners formu-
liert werden.

Der behandelnde Arzt und das Pflege-
team sollten die Richtlinien fur die geplan-
te Betreuung des Bewohners schriftlich
fixieren.

Der Interventionsplan sollte zukUnftige
Kommunikationsprozesse zwischen An-
gehorigen und dem Team nicht ersetzen,
sondern als Basis fur regelméaBige Ge-
sprache und Anpassungen dienen.

Der Interventionsplan sollte von den An-
gehdrigen und dem Team unterschrieben
werden. Eine Kopie erhalt die Familie, eine
Kopie wird in der Patientenakte abgelegt
und im Falle einer Uberweisung in ein
Akutkrankenhaus weitergereicht.

Der Interventionsplan sollte in regelmaBi-
gen Abstanden Uberpruft und abgeéndert
werden; vor allem nach der Uberweisung
in eine andere Einrichtung, bei einer sig-
nifikanten Veranderung des Gesundheits-
zustandes, oder der EinfUhrung neuer
Therapiemoglichkeiten.

Wahrend Volicer et al. (2002) von einem In-
tervall von einem Jahr bis zur erneuten Uber-
prifung des Interventionsplanes spricht,
empfehlen die australischen ,Guidelines for
a Pallivative Approach in Residental Aged
Care® (Australian Government Department
of Health and Ageing 2004) einen Zeitraum
von drei Monaten zwischen zwei Gespra-
chen und erganzen, dass auch bei einer
Anderung der Situation der Angehdrigen,
beispielsweise Erkrankung oder Tod einer
Bezugsperson, eine friihere Uberpriifung des
Interventionsplanes angezeigt sei. Im We-
sentlichen decken sich die Empfehlungen
der Amerikaner und der Australier jedoch.

Ist auf diese Weise eine gesunde Kommuni-
kationsbasis geschaffen, kbnnen beide, An-
gehorige und Pflegeteam, ihre Beziehung
Uber den gesamten Zeitraum der Betreuung
des Bewohners bis hin zu seinem Tod kon-
struktiv weiterentwickeln.

Lebensqualitat: Zentraler

Indikator fir Entscheidungen
Vor allem in den letzten Lebenswochen, der
oben beschriebenen ,Palliativphase” oder
Zeit des ,Comfort Care” werden Angehdrige
mit Entscheidungen konfrontiert, die Leben
und Tod ihres Angehdrigen mitbestimmen
kénnen. Solche Weichenstellungen kann nie-
mand aus rein medizinischer Perspektive be-
trachten. Sie beruhren ethische Grenzberei-
che und lésen starke Emotionen aus (Bolle
2003).

Letztendlich drehen sich jedoch alle Fragen,
die in der Sterbephase auf Angehorige ein-
stromen, um die Lebensqualitdt des Pati-
enten. Lebensqualitat erfahren sterbende
Menschen laut der weit gefassten Definition
des kanadischen ,Guide to End-of-Life Care
for Seniors” (Fisher et al. 2000), wenn sie
,die richtigen Therapien zur richtigen Zeit in
der richtigen Weise® erhalten. Es geht darum,
sorgsam abzuwégen, welche Behandlung im
individuellen Fall Leben lebenswerter macht
und welche lediglich Leiden verlangert.
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Doch welche Leitfragen kdnnen Angehdrigen
in ihrem Entscheidungsprozess Orientierung
bieten?

Kunz (2003) beschreibt, dass aktuelle Thera-
pie-Richtlinien der so genannten ,Evidence
Based Medicine* folgen, d.h. ausschliel3-
lich Therapien empfehlen, deren Wirksam-
keit in klinischen Studien nachgewiesen wer-
den konnte. Dieses Konzept gehe bei der
Begleitung schwer demenziell erkrankter
Menschen nicht auf. Kunz (2003) entwickelt
daher den Begriff einer ,Values Based Medi-
cine®, die folgende Ziele haben sollte: Linde-
rung von Schmerzen, Zuwendung statt tech-
nischem Support, Respekt vor dem Willen
des Sterbenden (auch wenn dieser nonverbal
ausgedrickt wird), Teilhabe am Leben, Erhalt
von Lebensqualitdt statt reiner Lebensver-
langerung.

Den internationalen Stand der Diskussion zu
medizinischen Fragen in der letzten Lebens-
phase von Menschen mit Demenz kdnnen
Sie im Artikel ,Symptommanagement Pal-
liativmedizinische Apekte” dieser Ausgabe
von ,DeSS orientiert” im Detail nachlesen. In
den folgenden Abschnitten dieses Uberblicks
wollen wir uns drei exemplarischen Entschei-
dungssituationen aus der Angehdrigenpers-
pektive ndhern.

Kunstliche Erndhrung

Mit dem Fortschreiten einer Demenz-
erkrankung  entwickeln  viele  Betroffe-
ne massive Schwierigkeiten bei der Nah-
rungs- und Flissigkeitsaufnahme. Arzte,
Pflegende und Angehdrige missen entschei-
den, ob eine Erndhrung durch die Magen-
sonde sinnvoll und notwendig ist, oder nicht.
Israelische Wissenschaftler (Lubart et al.
2004) befragten in einer Studie jeweils die
engste Bezugsperson und den verantwortli-
chen Pfleger von 111 schwer demenzkranken
Menschen, die seit mindestens einem Jahr
Uber eine nasale oder perkutan-endoskopi-
sche Sonde erndhrt wurden. Dabei stimm-
ten die meisten Angehdrigen der Aussage

zu, dass Sondenerndhrung ein wichtiges In-
strument zur Gewahrleistung angemessener
Ernahrung, Hydrierung und medikamentdser
Versorgung sei. Sie bejahten aber auch die
Aussage, dass die Sonde gleichermalen Le-
ben wie Leiden verlangere. Diese Ambivalenz
zeichnet sich ganz deutlich bei der konkre-
ten Frage nach dem Wunsch zur Fortsetzung
oder zum Abbruch der kinstlichen Erndhrung
ab. 36% der Familienangehdrigen sprachen
sich klar fur die kunstliche Erndhrung aus,
12% dagegen. Uber die Halfte waren sich in
dieser entscheidenden Frage unsicher und
urteilten, dass die Entscheidung Uber Fortset-
zung oder Abbruch der Ernéhrung via Magen-
sonde eine medizinische Entscheidung sei.

Ganz anders dagegen das Meinungsbild in
den Niederlanden. In der oben bereits er-
wahnten Studie zu klnstlicher Ernahrung
schwer demenzkranker Menschen in Pflege-
heimen (Koopmans et al. 2006) gab es bei
zwei Dritteln der Bewohner Behandlungspla-
ne, die mit Angehodrigen erarbeitet worden
waren. Darin erklarten 42% ihren Wunsch
nach dem Verzicht auf kinstliche Erndhrung.
Koopmans et al. (2006) selbst sprechen sich
ganz klar gegen eine Sondenerndhrung aus.
Sie betonen die Aggressivitdt des Eingriffs,
erlautern, dass bisher weder lebensverlan-
gernde noch Schmerz mindernde Wirkun-
gen nachgewiesen werden konnten und stel-
len heraus, dass aus Magensonden oder
Infusionszugéngen nicht selten eine massi-
ve Einschrankung. Auch Kruse (2003) emp-
fiehlt, den Sinn einer kinstlichen Ernahrung
gut zu Uberdenken. Er merkt an, dass zu-
nachst gepruft werden musse, ob es Alterna-
tiven in Form anderer und besser geeigneter
Nahrungsmittel gebe, oder ob Entzlindun-
gen und Verletzungen im Mund- und Ra-
chenraum die Probleme auslésen kénnten.

Nahrungsaufnahme kann man darUber hi-
naus auch unter dem Aspekt einer zen-
tralen Form der Zuwendung, Kommunika-
tion und sozialen Integration beleuchten
(Kruse 2003, Australian Government De-
partment of Health and Ageing 2004).
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Wird einem schwer demenziell erkrankten
Mensch das Essen aufmerksam und in Ruhe
angereicht entsteht Lebensqualitat; mit der
Infusionsflasche dagegen ist der Patient allein.

Einsatz von Antibiotika

Pneumonien sind die Todesursache bei bis
zu zwei Dritteln der schwer demenzkran-
ken Pflegeheimbewohner (Koopmans et
al. 2006). Beim Auftreten einer Pneumonie
mussen Angehorige entscheiden, ob die-
se durch eine Therapie mit Antibiotika ku-
rativ. oder aber palliativ behandelt werden
soll. Da Menschen mit schwerer Demenz
oft keine oralen Antibiotika mehr einneh-
men kdnnen, sondern von einer intravend-
sen Medikamentengabe abhangig sind, ist
mit der Frage der Therapie einer Lungenent-
zUndung haufig auch die Frage nach einer
Uberweisung in eine Akutklinik verbunden.

Diese Entscheidung wird international sehr
unterschiedlich gehandhabt. Koopmans et al.
(2006) zitieren Studien aus den spaten 90er
Jahren, die die Situation in den Niederlan-
den mit der Situation in den USA vergleichen.
Wahrend nur 0,3% der niederlandischen
Heimbewohner in eine Klinik eingeliefert wur-
den, erhielten 22% der Heimbewohner in Mis-
souri, USA, eine Uberweisung. Zwar starben
in den Niederlanden im ersten Monat nach
Ausbruch der Pneumonie mehr Patienten;
nach einem Zeitraum von drei Monaten wa-
ren die Uberlebensraten jedoch nahezu iden-
tisch. Die Kklinische Therapie mit intraventser
Antibiotikabehandlung verspricht also keine
gravierenden Vorteile. Koopmans et al. (2006)
empfehlen daher entweder eine kurative Be-
handlung ohne Kiliniktransfer oder Palliativ-
pflege mit rein symptomatischer Behandlung.

Schmerztherapie

Eine gezielte Schmerztherapie von Men-
schen mit Demenz ist kompliziert, da die-
se oft nicht mehr in der Lage sind, verbal zu
kommunizieren und sich mitzuteilen. Daher
lassen sich etablierte Schmerzerfassungsins-

trumente nur selten anwenden (Koopmans et
al. 2006, Kunz 2003, Australian Government
Department of Health and Ageing 2004).

Kunz (2003) vermutet, dass es in Pflegehei-
men gerade Menschen mit Demenz sind, die
nicht ausreichend mit Analgetika versorgt
werden. Um eine angemessene Schmerz-
therapie zu gewahrleisten, sind daher ver-
schiedene MaBnahmen sinnvoll. Eine Fremd-
anamnese kann abklaren, ob schon vor
Beginn der Demenzerkrankung behand-
lungsbedurftige Schmerzen vorlagen. Beim
Auftreten von Schmerzen ist ferner eine ak-
tuelle diagnostische Abklarung notwen-
dig, um mogliche Ursachen zu finden und
zu behandeln (Australian Government De-
partment of Health and Ageing 2004).

Letztendlich geht es bei schwer demenz-
kranken Menschen aber nicht darum,
Schmerzmittel nur dann zuzuteilen, wenn
objektivierbare Schmerzen existieren.
Der MaBstab fur die richtige Dosierung von
Analgetika sind die Lebensqualitdt und das
Wohlbefinden des betroffenen Patienten. Da-
her gelte es, so Kunz (2003), vermehrt auch
auf indirekte Schmerzhinweise zu achten. Ag-
gressivitat, Schlafstdrungen, Appetitlosigkeit,
Rufen und Schreien, Schonhaltungen etc.
kénnten stets auch Ausdruck von Schmerzen
sein. Gerade hier sind Angehdrige, als auf-
merksame Beobachter besonders gefordert.

Angehorige sind zentrale
Entscheidungstrager

In der letzten Lebensphase sind Men-
schen mit Demenz aufgrund ihrer kogniti-
ven Einschrankungen oft nicht mehr in der
Lage, Entscheidungen in Bezug auf ihre
aktuelle und zukinftige Betreuung selbst
zu treffen. Meist Ubernehmen enge Be-
zugspersonen aus der Familie oder dem
Freundeskreis diese Aufgabe. In dieser Rol-
le als zentrale Entscheidungstrager sind vie-
le Angehdrige massiv gefordert oder Uberfor-
dert, zumal Fragen aufkommen, die ethische
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Grenzbereiche berlhren und damit emotio-
nal belasten.

Es ist wichtig, Angehdrige in der Begleitung
von Menschen mit schwerer Demenz zu ent-
lasten. Eine groBe Hilfe kann dabei eine Pa-
tientenverfigung sein, in der der Betroffene
selbst seinen Willen zum Ausdruck bringt,
und mit der er seinen Angehdrigen Leitlini-
en an die Hand gibt. Ist diese Chance un-
genutzt verstrichen, zahlt vor allem eine
lebendige Kommunikation zwischen Angeho-
rigen und dem gesamten Betreuungsteam.
Wenn ein vertrauensvoller und stetiger Aus-
tausch zwischen allderjenigen stattfindet,
die den Menschen mit Demenz in seinen
letzten Wochen begleiten, ist es moglich,
Lebensqualitat bis in den Tod zu erhalten.

Kerstin Mdller
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Interview:
Pflege von Menschen
mit schwerer Demenz

Auswirkungen innovativer
Forschung auf die Praxis

Der amerikanische Psychiater und Pharma-
kologe Prof. Ladislav Volicer und seine Kol-
legin, die Pflegewissenschaftlerin Dr. Ann
Hurley, beschéftigen sich intensiv. mit der
Situation von Menschen mit Demenz in der
letzten Lebensphase. 1999 gaben sie ein ge-
meinsames Interview zum Thema ,,Pflege von
Menschen mit schwerer Demenz — Auswir-
kungen innovativer Forschung auf die Praxis*
(Hurley, Volicer 1999). Obwohl dieses Ge-
spréch bereits vor sieben Jahren aufgezeich-
net wurde, spiegelt es besonders pragnant
die Grundidee Volicers und Hurleys: Beiden
geht es primar um die Frage, wie man Men-
schen mit Demenz eine mdglichst hohe Le-
bensqualitat bis in den Tod erhalten kann. Bis
heute hat die weitere Forschung der Amerika-
ner keine grundsétzlichen Neuerungen, son-
ders hochstens Konkretisierungen ergeben,
wie ein aktueller Aufsatz Volicers (2006) in ei-
ner Publikation der franzdsischen ,Fondation
Médéric Alzheimer” belegt. Um den Ansatz
Volicers und Hurleys in seinem Kern darzu-
stellen, haben wir uns entschieden, in dieser
Ausgabe von ,DeSS orientiert” eine gekirzte
und ins Deutsche Ubersetzte Version des In-
terviews von 1999 wiederzugeben.

Prof. Volicer, Dr. Hurley, einen groBen Teil Ih-
rer Forschungsarbeit widmen Sie dem The-
menkomplex der Pflege- und Betreuung von
Menschen mit Demenz und speziell der Ent-
wicklung einer geeigneten Palliativpflege fur
diese Patienten. Kénnen Sie skizzieren, wie
lhre Forschungsschwerpunkte sich im Lauf
der Zeit entwickelt haben?

Volicer: unsere Arbeitsschwerpunkte ha-
ben sich mit dem wachsenden Verstandnis
daflr, was Lebensqualitat fur Menschen mit

Rubriken

mittlerer bis schwerer Demenz wirklich be-
deutet, verandert. Zunachst haben wir uns
auf medizinische Probleme konzentriert. Wir
haben die Behandlung von Infektionen un-
tersucht oder uns mit Problemen bei der
Erndhrung beschéftigt. Unser zweites For-
schungsgebiet, das wir heute noch sehr aktiv
betreiben, widmet sich psychiatrischen Pro-
blemen. Wir wollen das Verhalten von Men-
schen mit Demenz verstehen lernen. Der
Fokus unserer Arbeit hat sich also von medi-
zinischen zu psychiatrischen Problemen ver-
schoben; heute untersuchen wir dartber hi-
naus die Bedeutung individueller und Sinn
vermittelnder Aktivitaten fur Menschen mit
Demenz. (Siehe auch Artikel ,Forschung:
Mensch bleiben bis zum Ende”).

Gehen wir einen Schritt zurtick und blicken
tber lhre eigene Arbeit hinaus auf die Pfle-
geforschung und Pflegekultur allgemein — hat
sich dort in den letzten zehn Jahren etwas
bewegt?

Volicer: Ja. zweifellos hat es Veranderun-
gen gegeben, etwa den zunehmenden Ver-
zicht auf aggressive medizinische Interven-
tion bei Alzheimerpatienten. Die kunstliche
Erndhrung von Patienten mit schwerer De-
menz ist deutlich zurickgegangen; und man
hat erkannt, dass es nicht immer angemes-
sen ist, Patienten zur Therapie von Infektio-
nen o.a. vom Pflegeheim in eine Akutklinik zu
Uberweisen. Mittlerweile gibt es viele, die ver-
suchen, Infektionen in der Pflegeeinrichtung
zu behandeln, um einen Krankenhaustransfer
zu vermeiden.

Kénnen Sie erkldren, warum es wichtig ist,
Menschen mit Demenz nicht in Akutkliniken
zu Uberweisen?

Volicer: Akutkliniken sind nicht gut fur
Menschen mit Demenz. Das Pflegepersonal
ist nicht darin geschult, mit demenziell er-
krankten Menschen umzugehen. AuBerdem
bietet eine Klinik keine sichere Umgebung.
Demenzpatienten werden oft durch Fixierung
in ihrer Bewegungsfreiheit eingeschrankt,

-31 -



etwa wenn sie versuchen, ihre Zugénge etc.
zu entfernen, oder wenn sie in der fremden
Umgebung herumwandern. Der Klinikaufent-
halt ist fUr sie eine erschreckende Erfahrung;
und wenn es irgendwie vermieden werden
kann, ist es absolut im Sinne des Patienten,
nicht verlegt zu werden. Es gibt sogar eine
Studie, die belegt, dass die kurzfristige Uber-
lebensrate im Heim genauso hoch ist, wie in
der Kilinik. Und die Langzeitprognose der Pa-
tienten, die in der Pflegeeinrichtung behan-
delt werden, ist sogar besser als die der Pa-
tienten, die in ein Krankenhaus Uberwiesen
werden.

Hurley: Dartber hinaus spielt es eine Rol-
le, dass das Personal im Pflegeheim mit sei-
nen Bewohnern oft schon lange vertraut ist.
Pflegende kennen die Vorlieben der Bewoh-
ner, wissen, was diese mdgen und was sie
nicht moégen. Manchmal erfassen sie die un-
mittelbaren Wuinsche der Bewohner sogar
besser als deren ndchste Angehorige. In ei-
nem unserer Projekte beschaftigen wir uns
damit, welche Rolle Pflegende bei dem spie-
len, was wir ,advance care planning® oder
»=advance proxy planning“ nennen, also bei
der Planung der zukunftigen Behandlung
mit dem Ziel, eine hohe Lebensqualitat flr
den Patienten zu ermdglichen. (Siehe auch
Rubriken ,Aus der Praxis: Familienkonferenz®).

Koénnen Sie definieren, was genau Lebens-
qualitat far Menschen mit Demenz aus-
macht?

Volicer: wie bereits angedeutet spielen
medizinische und psychiatrische Belange,
Verhaltensfragen und die Moglichkeit, indi-
viduell bedeutsamen Aktivitdten nachzuge-
hen, eine entscheidende Rolle fur Menschen
mit Demenz. Nur wenn all diese BedUrfnisse
auch befriedigt werden, kénnen wir davon
ausgehen, dem Patienten eine hohe Lebens-
qualitat zu ermdoglichen.

lhre Behandlungsphilosophie ist durch wis-
senschaftliche Daten abgesichert, wird bis-
her aber in den wenigsten Pflegeheimen

umgesetzt. Warum ist es so schwer, wis-
senschaftliche Erkenntnisse in die Praxis zu
Uberfliihren? Was sind die Barrieren flir einen
Praxistransfer?

Hurley: Ich wiinschte, ich wisste es. Eine
Kollegin von mir, Cornelia Beck, hat dazu ge-
sagt: ,Ich liebe es zu forschen, aber ein Teil
von mir denkt, dass wir ein Moratorium un-
terzeichnen und jede neue Forschung stop-
pen sollten, bis wir Menschen gefunden ha-
ben, die in der Praxis das umsetzen, was wir
bereits wissen.“ Ich habe also keine Antwort,
aber wir mussen die Anwendung wissen-
schaftlicher Methoden in der Pflege férdern,
um eine evidenzbasierte Pflege- und Versor-
gung von Menschen mit Demenz zu ermdg-
lichen.

Volicer: Eine Barriere fur den Transfer in
die Praxis sind politische Entscheidungen.
Manche Richtlinien sind einfach unangemes-
sen; zum Beispiel die [US amerikanische]
Vorgabe, dass nur Patienten mit einer ver-
bleibenden Lebenszeit von weniger als sechs
Monaten in ein Hospiz Uberwiesen werden
durfen. Diese Prognose ist bei Alzheimer-Pa-
tienten wegen des unvorhersehbaren Krank-
heitsverlaufs aber nur sehr schwer zu treffen.
Auch die Aus- und Weiterbildung von Pflege-
personal ist ein Problem; speziell in Einrich-
tungen, wo das Personal haufig wechselt.
Unserer Erfahrung nach dauert es etwa ein
Jahr bis Pflegekréfte, die sich neu in dieses
Aufgabenfeld einarbeiten, gelernt haben, mit
Menschen mit Demenz und deren BedUrfnis-
sen kompetent umzugehen. Ein Mangel an
Kontinuitat kann zu einer schlechten Quali-
tat der Pflege fuhren. Ein anderes Problem
ist der Verzicht auf eine Behandlungsplanung
wie Ann sie beschrieben hat. Betroffene und
Familien planen zu wenig weit in die Zukunft.

Sie haben empfohlen, Uberweisungen in
Akutkliniken einzuschrédnken. Gibt es Situatio-
nen, in denen es wichtig wére, Menschen mit
Demenz trotzdem in ein Krankenhaus zu ver-
legen?
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Volicer: Eine Uberweisung ist immer dann
richtig, wenn es um den Erhalt von Lebens-
qualitdt geht. Zum Beispiel, wenn jemand,
der noch gerne spazieren geht, sich die HUf-
te bricht, und dieser Bruch in der Klinik be-
handelt und geheilt werden kann.

Welche weiteren Richtlinien wdrden Sie in
Pflegeeinrichtungen fur Menschen mit De-
menz und im Hinblick auf eine Verbesse-
rung von deren Betreuung gern umgesetzt
sehen?

Volicer: Den Verzicht auf kiinstliche Er-
nahrung. Es sollte maglich sein, kunstliche
Ernahrung durch eine individuelle, demenz-
gerechte Anpassung der Diat zu ersetzen.
wiesen.

Aus der Praxis:
Familienkonferenz

Dieses Projekt wurde Ende der 90er Jahre
vom  pflegewissenschaftlich-medizinischen
Forscherteam Ann Hurley und Ladislav Vo-
licer (Hurley, Volicer 1999) in den Demenz-
wohnbereichen des Edith Nourse Rogers
Veterans Administrations Hospital in Mas-
sachusetts (USA) angestoBen. Ziel war es,
die Winsche und Vorstellungen Angehoriger
zu Betreuung und Behandlung ihres demenz-
erkrankten Familienmitglieds mit der Sicht-
weise des Betreuungsteams abzugleichen.

Der funfstufige Interventionsplan und
die Familienkonferenz

Das Projektteam unter Leitung von Hurley
und Volicer hat einen funfstufigen Interven-
tionsplan und ein Diskussionsforum, die Fa-
milienkonferenz, entwickelt. In der Familien-
konferenz geht es darum, herauszufinden,
wie die Familie sich die Betreuung ihres An-
gehdrigen in der letzten Phase der Demen-
zerkrankung vorstellt. Die Familie (hier sind
auch nahe Freunde angesprochen), sowie
ein Team aus Pflegenden, Arzten, Sozialar-

Mdchten Sie abschlieBend noch etwas hin-
zuftigen?

Volicer: viele behaupten, Demenzpatien-
ten wirden frUher oder spéter in einem Sta-
dium dauerhaften Dahinvegetierens enden.
Dem widerspreche ich ganz entschieden. Es
ist wichtig anzuerkennen, dass Menschen mit
stark fortgeschrittener Demenz noch immer
empfindsame Wesen sind, die ihre Umwelt
bewusst wahrnehmen und einen Anspruch
auf stimulierende, Lebensqualitat und Wohl-
befinden fordernde Begegnung haben.

beitern und Geistlichen treffen sich in der Fa-
milienkonferenz. Zentrale Fragen, die hier be-
sprochen werden, lauten: Wie sieht die nahe
Zukunft des kranken Menschen aus? Welche
Entscheidungen mussen fur die zukunftige
Pflege und Behandlung geféllt werden? Wah-
rend der Untersuchungen Volicers und Hur-
leys wurde deutlich, dass von Angehorigen
ein Perspektivenwechsel in der Palliativpflege
von Menschen mit Demenz gefordert wird:
weg von einer High-Tech-Pflege hin zu einer
High-Touch-Pflege.

Der funfstufige Interventionsplan hat sich in
der Familienkonferenz als praxisnahe Ent-
scheidungshilfe bewahrt. Er beschreibt den
Umfang der medizinischen Behandlung
und pflegerischen Betreuung. In jeder Stu-
fe nimmt die Intensitat der Interventionen ab
(siehe Grafik). Konkret bedeutet dies, dass in
der Stufe 1 WiederbelegungsmaBnahmen,
Sondenerndhrung und Verlegung ins Kran-
kenhaus durchgefiihrt werden, und dass
diese MaBnahmen bis zur Stufe 5 sukzessi-
ve zurickgefahren werden. Entscheidungs-
leitend sind fur jede Stufe die Lebensqualitat
und das Lindern von Leiden fur die demen-
zerkrankte Person.
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In einem ersten Schritt wird der Interventions- Orientierungs- und Entscheidungshilfe so-
plan im multidisziplindren Betreuungsteam wohl flr die Angehoérigen und Betroffen, wie
diskutiert, um aus seiner Perspektive eine an- auch fur das Betreuungsteam.

gemessene Betreuungsstufe zu empfehlen.

AnschlieBend wird die Perspektive mit der Dr. Anja Rutenkréger
Familie in der Familienkonferenz reflektiert.

Der Interventionsplan bietet eine praxisnahe

Der fanfstufige Interventionsplan nach Volicer & Hurley, 1999

Analog Stufe 4, aber keine Sondenerndhrung.

Es gelten alle zuvor benannten Begrenzungen in der Behandlung, sowie der Verzicht auf 4
Antibiotikatherapie von lebensbedrohlichen Infektionen, jedoch Durchfihrung von Analgesie und
antipyretischer Medikamentenbehandlung zum Wohlbefinden der erkrankten Person.

Keine kardio-pulmonale WiederbelebungsmafBnahmen, keine Verlegung ins Akutkrankenhaus wegen
medizinischer Behandlung von lebensbedrohlichen Erkrankungen.

DNR-Status (Do Not Resuscitate Order), d.h. keine kardio-pulmonalen Wiederbelebungsmabnahmen,
ansonsten gleiche Pflege wie in Stufe 1.

Diagnostische MaBnahmen, Therapie mit intensiver medizinischer Behandlung (auch von 1
Nebenerkrankungen), Transfer ins Akutkrankenhaus, kardio-pulmonale WiederbelebungsmaBnahmen bei
Herzstillstand, Sondenerndhrung, falls die orale Nahrungsaufnahme nicht mdglich ist.
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