Klinische Aspekte

Behandlung und Betreuung von Patienten
mit fortgeschrittener Demenz

Die Behandlung und Betreuung von demenzerkrankten Men-
schen ist eher ein Stiefkind der klinischen Medizin. Dies trotz
der Tatsache, dass in der Schweiz rund 150000 Menschen
mit Demenz leben, und dass diese Zahl aufgrund der demogra-
fischen Entwicklung mit Sicherheit in den nachsten Jahrzehn-
ten noch deutlich zunehmen wird. Ein Grund fiir das geringe
klinische Interesse mag sein, dass immer noch manche Arzte
denken, bei einer Demenz konne man «ohnehin nichts ma-
chen». Diese Haltung ist aber aus zweierlei Griinden nicht an-
gebracht. Zum einen stehen uns mit den Antidementiva
Acetylcholinesterasehemmer und Memantin bereits heute Me-
dikamente zur Verfiigung, welche bei einzelnen Demenzfor-
men oder in spezifischen Situationen sehr hilfreich sein
kénnen. Zum anderen kann eine professionelle Demenzbetreu-
ung einen sehr grossen Unterschied in der Lebensqualitat der
betroffenen Patienten und ihrer Angehdrigen machen. Mit die-
sem letzteren Thema beschaftigt sich dieser Artikel, wobei im
vorliegenden Teil v.a. klinische Aspekte, in einem spateren
zweiten Teil dann primér ethische Aspekte beleuchtet werden.

Anforderungen an ein «demenzfreundliches»
Gesundheitswesen

Unser Gesundheitswesen ist nach wie vor stark auf die Betreu-
ung von medizinischen Akutsituationen ausgerichtet und es
wird davon ausgegangen, dass Patienten grundsdtzlich urteilsfa-
hig sind und selber entscheiden koénnen. Es liegt auf der Hand,
dass solche Strukturen fiir Demenzpatienten oftmals alles andere
als ideal sind.

In ein Akutspital werden Menschen mit Demenz allerdings nur
selten explizit wegen dieser Diagnose eingeliefert. Vielmehr erfol-
gen entsprechende Hospitalisationen beispielsweise wegen Stoff-
wechselentgleisungen (infolge falscher Medikamenteneinnahme),
wegen Infektionen (aufgrund mangelnder Selbstpflege), wegen
Dehydratation, Mangelerndhrung oder wegen Frakturen nach
Stiirzen. Wahrend aber fiir die vordergriindigen somatischen Pro-
bleme im Spital in der Regel rasch die nétigen Therapiemassnah-
men eingeleitet werden, fehlt hiufig ein addquater Umgang mit
der dahinter stehenden Demenzerkrankung. Oft wird diese gar
nicht oder zu spit als solche erkannt. Notwendige Anpassungen
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in der Kommunikation und der Betreuung werden nicht vorge-
nommen, so dass sich nicht selten zur Demenz noch ein Delir ent-
wickelt. In dieser Situation ist die Durchfithrung der geplanten
Therapiemassnahmen erschwert, es kommt zu verldngerten Hos-
pitalisationen, ungiinstigen Verlaufen oder raschen Rehospitali-
sationen.

Gefordert ist aber auch der ambulante Bereich. Besonders bedeut-
sam fiir die Behandlung und Betreuung von Menschen mit fort-
geschrittener Demenz sind dabei die Pflegeheime, welche als
eigentliche Palliativstationen von Menschen mit Demenz funk-
tionieren. Um diese Aufgabe wahrnehmen zu konnen, benétigen
Pflegeheime aber neben gut ausgebildetem Pflegepersonal auch
die Einbindung eines geriatrisch erfahrenen Hausarztes oder eines
eigenen Heimarztes (1). Sind diese strukturellen Voraussetzungen
gegeben, dann sollte die rechtzeitige Diagnostik und Therapie ver-
schiedener alltdglicher akuter internistischer Erkrankungen (z.B.
Lungenentziindung, Harnwegsinfekte, Dehydratation, Erysipel) im
Pflegeheim selber moglich sein, ebenso die Behandlung z.B. einer
bestehenden chronischen Herz- oder Lungenkrankheit inklusive
deren Exazerbationen. Dabei ist auch zu bedenken, dass Hospita-
lisierungen fiir Menschen mit fortgeschrittener Demenz oftmals
noch belastender sind als fiir kognitiv Gesunde. Leider sieht die
Realitét oft anders aus - internationale Studien zeigen, dass zwi-
schen 25% und 40% aller Hospitalisationen aus Pflegeheimen
medizinisch unnétig, d.h. primar durch Unzuldnglichkeiten des
Versorgungssystems bedingt sind (2).

Anamnese und Befunderhebung bei Menschen

mit Demenz

Bei der Kontaktaufnahme mit bzw. der Anamnese und Befunder-
hebung von Menschen mit Demenz sollte das bei kognitiv intak-
ten Patienten iibliche Vorgehen angepasst werden. Von besonderer
Bedeutung ist es, Menschen mit Demenz ohne Hektik und in einer
ruhigen Atmosphire begegnen zu kénnen. Da die Betroffenen auf-
grund ihrer kognitiven Defizite Situationen nicht richtig einschéitzen
konnen, besteht die Gefahr, sie zu erschrecken. So sollte beispiels-
weise ein Herantreten von hinten an die Patienten vermieden wer-
den. Der Arzt soll sich zudem jedes Mal in seiner Funktion vorstellen.
Bei Patienten mit Demenz ist aufgrund der kognitiven Einschrin-
kungen, zusitzlich aber auch wegen einer oft fehlenden Krank-
heitseinsicht (Anosognosie), die Anamnese nicht zielfithrend. Die
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Klinischer Verlauf der fortgeschrittenen Demenz (5)

Prospektive Studie mit 323 Patienten mit fortgeschrittener Demenz
(minimale verbale Kommunikation, Angehorige werden nicht mehr er-
kannt, vollstandige Pflegebedurftigkeit, MMSE <5 Punkte) in der Region
von Boston.

Resultate:

¢ 6-Monate-Mortalitat: 25%

 Mittleres Uberleben: 15 Monate.

e 86% der Betroffenen litten in diesem Stadium an Problemen mit der
Erndhrung.

* Bei 50% der Betroffenen kam es zu Pneumonien.

« Schlussfolgerungen: Die Demenz per se ist eine terminale Krankheit,
die in der Regel via Komplikationen wie Mangelernadhrung und/oder
rezidivierenden Infektionen zum Tode fuhrt.

e Zusatzlicher Befund: Bei 41% der Untersuchten kam es zu belasten-
den Interventionen (Hospitalisationen, Sondenernahrung) in den
letzten 3 Monaten vor dem Tod.

Sondenernahrung bei stark fortgeschrittener
Demenz (6, 7)

Eine Sondenernahrung bei stark fortgeschrittener Demenz fuhrt zu kei-
nem Benefit. Insbesondere erreicht sie

* keine Reduktion von Aspirationspneumonien
* keine Verbesserung des Wohlbefindens
« keine Verlangerung der Uberlebenszeit

Dagegen hat die Massnahme ein betrachtliches Schadenspotential.
Nachgewiesen sind insbesondere

¢ eine erhohte Deliranfalligkeit
o eine erhdhte Dekubitusneigung

Betroffenen konnen z.B. Schmerzen oder Atemnot nicht mehr auf
sich selber beziehen, dadurch werden solche Symptome verneint,
obwohl die Patienten darunter leiden (falsch negative Anamnese).
Deshalb sollte vor dem Besuch beim Patienten eine Fremdanam-
nese bei einer Betreuungsperson, idealerweise einer erfahrenen
Pflegefachperson eingeholt werden. Der Arzt lisst sich mit Vor-
teil von dieser Betreuungsperson zum Patienten begleiten. So kann
auch das fiir die Durchfithrung einer kérperlichen Untersuchung
notige Vertrauen geschaffen werden.

Ein allgemeines Bild iiber den Zustand des Patienten verschaftt man
sich am besten, indem man die Visite auf Schliisselmomente wie die
Mobilisation oder die Essenseinnahme terminiert. Gerade letztere
bietet eine Fiille von Informationen iiber die posturale Kontrolle,
die Kognition, die Schluckfahigkeit, manchmal sogar iiber den all-
gemeinen Lebenswillen, der bei fortgeschrittener Demenz oft eng
mit dem Appetit vergesellschaftet ist.

Entscheidungsfindung

Medizinische Entscheidungen bei Menschen mit Demenz sind
hoch individuell. Medizinische Guidelines sind meist wenig hilf-
reich, vielmehr miissen die zu wiahlenden Massnahmen der Diag-
nostik und Therapie an die jeweilige spezifische Situation angepasst
werden. Meist steht bei der leichten und mittelschweren Demenz
die moglichst lange Erhaltung der Funktionalitdt im Vordergrund.
Mit weiter fortschreitendem Krankheitsverlauf wird neben dem
Erhalt der Lebensqualitit die Symptomlinderung immer wichtiger
(3). Vor weitreichenden medizinischen Entscheidungen sollte bei
fehlender Urteilsfahigkeit des Betroffenen niederschwellig mit der
gesetzlichen Vertretungsperson Riicksprache genommen werden.

32

Bei Menschen in hoherem Alter tritt eine Demenz oft zusammen
mitanderen chronischen Krankheiten auf (sog. Multimorbiditit). In
dieser Situation ist der Einsatz der einzelnen Therapiemassnahmen
und Medikamente sorgfiltig abzuwigen, um eine Ubermedikation
mit sich potenzierenden Medikamenteninteraktionen und Neben-
wirkungen (sog. Polypharmazie) zu vermeiden. Sehr oft sind Sym-
ptome wie z.B. Schlifrigkeit, Agitiertheit, Sturzneigung, Nausea,
Obstipation oder Mundtrockenheit Nebenwirkungen von Medika-
menten, welche sich durch Reduktion der Polypharmazie lindern
lassen. Unbedingt vermieden werde sollten sog. Verordnungskas-
kaden (z.B.: Agitiertheit wegen SSRI > Therapie mit niedrigpoten-
ten. Neuroleptikum > EPNW - Verschreibung von L-Dopa).
Generell gilt, dass unmittelbar symptomlindernde Medikamente
(Psyche/ Verhaltensstérungen, Schmerz, Atemnot) in der Palliativ-
situation einen hoheren Stellenwert haben als Medikamente, deren
Indikation primér in einer allgemeinen statistischen Prognosever-
besserung z.B. beziiglich Mortalitit besteht, ohne aber unmittelbar
funktionsverbessernd oder symptomlindernd zu wirken. So stellt
zwar eine moglichst frithzeitige medikamentése Einstellung der
kardiovaskuldren Risikofaktoren (arterielle Hypertonie, Diabetes
mellitus, Dyslipiddmie) eine hoch wirksame priméire Demenzpri-
vention dar, deren Nutzen bei Gebrechlichkeit und fortgeschritte-
ner Demenz aber sehr fraglich ist.

Klinischer Verlauf der fortgeschrittenen Demenz

Die Demenz ist eine neurodegenerative Krankheit, deren Verlauf
ahnlich wie z.B. bei einer Parkinsonkrankheit oder einer Amyo-
trophen Lateralsklerose letztlich nicht aufzuhalten ist. Im Sta-
dium einer fortgeschrittenen Demenz haben fast alle Betroffenen in
irgendeiner Form Probleme mit der Erndhrung und es kommt mit
zunehmender Hiufigkeit zu Infektionen (Lungenentziindungen,
Harnwegsinfektionen). Die Komplikationen fithren in absehbarer
Zeit zum Tod. Deshalb sollte z.B. bei rezidivierenden Lungenent-
ziindungen im Endstadium einer Demenz die Durchfithrung einer
Antibiotikatherapie nicht die Regel sein (4). Die Antibiotikagabe ist
fir eine effektive Symptomlinderung (z.B. Therapie einer allfilligen
Dyspnoe) unnoétig und verldngert zudem nur bei einer Minderheit
dieser Patienten das Leben.

Studien zeigen, dass ab dem Stadium, in dem nur noch eine mini-
male verbale Kommunikation mdglich ist, und gleichzeitig eine
vollstindige Pflegebediirftigkeit besteht, ein Viertel der Patienten in
den folgenden sechs Monaten und fast die Hilfte im folgenden Jahr
versterben werden (Tab. 1) (5).

Nahrungsaufnahme bei fortgeschrittener Demenz

Bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz sollte mindestens ein-
mal monatlich eine Gewichtsbestimmung durchgefithrt werden.
Zeigt sich ein Abfall der Gewichtskurve, sollte als erster Schritt nach
behandelbaren resp. korrigierbaren Ursachen einer Mangelernih-
rung geforscht werden.

Die Untersuchung des Mund-Rachenraumes erlaubt es, einen Soor
oder einen Zahnabszess auszuschliessen. Zeigt sich ein stark sanie-
rungsbediirftiges oder karidses Eigengebiss oder auch eine schlecht
sitzende Prothese, ist der Patient einem Zahnarzt zuzufiithren. Auf
jeden Fall soll sich der Arzt auch personlich ein Bild vom Essens-
vorgang bei dem betroffenen Patienten machen. Gelegentlich kon-
nen dabei kognitiv bedingte Probleme der Nahrungsaufnahme
festgestellt werden, indem Menschen mit Demenz die Speisen nicht
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mebhr als solche erkennen, stattdessen auf der Serviette herumkauen
oder die Nahrung im Mund hin und herschieben. Speichelseen im
Mundvorhof oder Rachen sind Hinweis auf eine Schluckstérung,
Husten oder Réduspern nach erfolgtem Schluckakt sind Hinweise
auf eine Aspiration.

In manchen Fillen sind aber eingeschrinkte Nahrungs- und Fliis-
sigkeitsaufnahmen durch ein allgemeines Erloschen der Lebens-

Bei Menschen mit Demenz ist aufgrund der kognitiven Einschréankun-
gen und wegen einer oft fehlenden Krankheitseinsicht die Anamnese
nicht zielfihrend (falsch negative Anamnese). Deshalb sollte immer
eine erganzende Fremdanamnese bei einer Betreuungsperson, idea-
lerweise einer erfahrenen Pflegefachperson, eingeholt werden.

Medizinische Entscheidungen bei Demenzpatienten sind hoch indivi-
duell. Meist steht bei der leichten und mittelschweren Demenz die
moglichst lange Erhaltung der Funktionalitdt im Vordergrund. Mit wei-
ter fortschreitendem Krankheitsverlauf wird die Symptomlinderung
immer wichtiger.

Die fortgeschrittene Demenz fuhrt fast immer zu Stérungen der Erndhrung
und es kommt gehauft zu rezidivierenden Infektionen, z.B. Pneumonien.
Im letzteren Fall sollte eine Antibiotikatherapie nicht die Regel sein.

Eine PEG-Sonde bei Demenz im Endstadium ist kontraindiziert: Sie
wirkt nicht lebensverlangernd, fuhrt zu keinem Benefit betreffend
Lebensqualitat oder Infektvermeidung, geht aber einher mit vermehrter
Dekubitusneigung und vermehrter Deliranfélligkeit.
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krafte und des Lebenswillens im Rahmen der weit fortgeschrittenen
Demenz bedingt. Oft verhalten sich solche Patienten beim Nah-
rungsangebot zunehmend unwillig und drehen den Kopf weg.
Keinesfalls darf in solchen Situationen Druck oder Zwang ausge-
tibt werden z.B. durch Einfithren des Loffels in den Mund gegen
den Widerstand des Patienten. Nahrung und Fliissigkeit sollen aber
immer wieder in unterschiedlicher Form und zu verschiedenen
Tageszeiten angeboten werden.

Die Anlage einer PEG-Sonde bei einer fortgeschrittenen Demenz ist
kontraindiziert. Diese kann die Nahrungsaufnahme in diesem Sta-
dium nicht verbessern und fithrt zu keiner Verlingerung der Uber-
lebenszeit. Dagegen sind die Nebenwirkungen (z.B. Aufstossen der
zugefiihrten Nahrung, Gestortsein durch die Sonde) erheblich. Sie
konnen die Lebensqualitit der Patienten schwer beeintrachtigen
und fithren zu einer erh6hten Deliranfilligkeit (Tab. 2).
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