1 Sterben und Demenz

1.1 Wann und woran sterben Menschen mit Demenz?

Martin Haupt

Die Haufigkeit von Demenzerkrankungen, also von ausgeprigten Storungen der Hirn-
leistung, wird in den kommenden Jahren und Jahrzehnten mit dem steigenden Anteil
alterer Menschen an der Gesamtbevolkerung weiter zunehmen. Auch wenn Demenzen
bereits im 3. oder 4. Lebensjahrzehnt vorkommen konnen, tritt die weitaus grofSte Zahl
der Krankheitsfille doch nach dem 70. Lebensjahr auf. Insbesondere diejenigen Demenz-
ursachen, die zu einem fortschreitenden Verlust von Nervenzellen in unterschiedlichen
Gebieten des Gehirns fithren (sog. degenerative Formen), und diejenigen, die eine allmih-
lich zunehmende Beeintrichtigung der Durchblutung des Gehirns nach sich ziehen (sog.
vaskuldre Formen), sind mit Abstand die haufigsten Ursache fiir Demenzen im hohen
Lebensalter. Insofern konzentriert sich die drztliche Erkennung der Demenzursache nach
dem 70. Lebensjahr v. a. auf diese beiden Formengruppen, da andere Demenzursachen
seltener werden, beispielsweise Stoffwechselstorungen (z. B. Vitaminstoffwechsel), hor-
monelle Erkrankungen (z. B. Schilddrisenunterfunktion), Bluterkrankungen (z. B. Ver-
mehrung von Blutkorperchen: Polyzytimie) oder langsam wachsende Tumoren (z. B.
Hirnhauttumore: Meningeom). Gleichwohl stehen bei diesem diagnostischen Zugangsweg
nicht allein die Alzheimer-Demenz und vaskuldre Demenz sowie Mischformen aus beiden
Erkrankungen im Mittelpunkt der Betrachtung, sondern durchaus auch Demenzen bei
Parkinson Krankheit, die Demenz mit Lewy-Korperchen oder Demenzformen bei Stirn-
hirnerkrankungen. Auch in der letzten Lebensphase konnen auftretende depressive Ver-
stimmungen so stark ausgeprigt sein, dass bei dem Betroffenen das Symptombild mit
Antriebs- und Interesselosigkeit sowie Storungen der Merkfihigkeit und der Konzentra-
tionsleistung wie eine Demenz erscheinen kann.

Dies bedeutet einerseits, dass sich die drztliche Diagnostik im Praxisalltag auf einige
Kernursachen der Demenzprozesse beschrianken darf, auch wenn seltenere Ursachen mit
zu bedenken sind. Die Erkennung der Erkrankung wird sich zudem besonders im hohe-
ren Lebensalter und in Anbetracht des hier im Mittelpunkt stehenden Zeitraums der
letzten Lebensphase auf die EinbufSen konzentrieren, die noch vorhandene Funktionen
und Fertigkeiten im taglichen Leben beeintrichtigen oder zu einer Verschlechterung von
bereits gestorten Funktionsbereichen fithren. Hier sind innerhalb der Demenzsympto-
matik die Stimmungs- und Verhaltensauffalligkeiten gemeint, zu denen Unruhezustinde,
unvermittelte abwehrende, unter Umstanden auch aggressive Verhaltensweisen gehoren,
wie auch Antriebs- und Teilnahmslosigkeit oder auch wahnhafte Verkennungen und
Sinnestauschungen. Dariiber hinaus muss bei der Einordnung solcher Auffilligkeiten bei
Menschen mit Demenz sorgfiltig die meist gleichzeitig bestehenden korperlichen Erkran-
kungen und die damit verkniipfte Medikation, auch hier in der Regel eine begleitende
Mehrfachmedikation, beriicksichtigt werden.

Die hieraus getroffenen arztlichen Entscheidungen zur Behandlung sollten in der letzten
Lebensphase und bei schwerem Demenzgrad mit den korperlichen und psychischen
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1 Sterben und Demenz

Leistungsreserven des Kranken abgeglichen und gemeinsam auf ihre mogliche Umsetzung
uberpriift werden, v. a. im Hinblick auf Angemessenheit, Zumutbarkeit und Sicherheit

der jeweiligen MafSnahme fiir den schwerkranken Menschen.

Tab. 1: Haufigkeit ausgewahlter Demenzerkrankungen

Haufige Erkrankungen
(85 %)

Seltenere Erkrankungen
(10 %)

Potenziell umkehrbare
Demenzen (5 %)

Alzheimer-Demenz (60 %)

Stirnhirnbezogene
Demenzen

Kommunizierender
Hydrozephalus

vaskulare Demenz

Demenz mit Lewy-
Koérperchen

Schilddrusenunterfunktion

Mischdemenz (Alzheimer
und vaskular)

Parkinson-Krankheit
mit Demenz

Depression

1.1.1 Symptome der Demenz in der letzten Lebensphase

Die leichten und mittelschweren Stadien von Demenzerkrankungen werden hier in ihrem
klinischen Erscheinungsbild nicht naher dargestellt. Die folgende Schilderung orientiert
sich an den Symptomen der letzten Stadien einer Demenz.

Im Ubergang vom mittelschweren zum schweren Stadium der Demenz ist in der Regel
die Fahigkeit zur selbststandigen Vornahme alltdglicher Handlungen verloren gegangen,
etwa sich selbst zu baden oder anzuziehen. Die Toilette wird kaum noch ohne Hilfe
aufgesucht, es entwickelt sich eine zunehmende Inkontinenz (Kontrollschwiche), meist
zunichst der Blase, dann des Darms. Selbst einfache Aufgaben (Nachsprechen von Wor-
tern oder Zahlen, Riickwirtszihlen von zehn bis eins o. 4.) konnen nicht mehr erbracht
werden, nicht selten versteht der Kranke bereits die Aufgabenstellung selbst nicht mehr.
Es werden aktiv nur noch Bruchstiicke der eigenen Adresse erinnert, biografische Daten
kommen nur noch sehr liickenhaft und meist ungeordnet. Selbst die nichsten Angeho-
rigen werden haufig bereits mit Namen nicht gekannt, in der Begegnung mitunter nicht
mehr erkannt. Verwechslungen von Beziigen zu vertrauten Menschen sind im Gespriach
feststellbar (Eltern mit Partner oder Kindern), der eigene Name ist oft noch erinnerlich.
In diesem Stadium ist die Haufigkeit von herausfordernden Verhaltensstorungen am
hochsten. Phasenhafte Erregungszustinde, motorische Unruhe, unerwartet auftretende
aggressive Impulse, ebenso wie erhebliche Verunsicherungen bei gewohnlichen und wie-
derkehrenden Situationen konnen auftreten, ferner plotzliche und mitunter nur schwer
zu beruhigende Angste, Panikattacken in unterschiedlichen sozialen Situationen, labile
Emotionen mit wechselnden Phasen von Weinen, Traurigkeit und Wehklagen oder stillem
Riickzug. Auch Beeintrachtigungen des Tag-Nacht-Rhythmus beginnen sehr haufig erst
in diesem Stadium der Demenz. Manchmal ist es erst das gestorte Einschlafen, manchmal
der unterbrochene Schlaf mit Umhergeistern und Erregung in der Nacht, dann bei fort-
gesetzter nachtlicher Schlafstorung auch der Beginn von Tagesmudigkeit mit gelegentli-
chem Einnicken (sog. ,naps“) und erschwerter Orientierungsfahigkeit beim Aufwachen.
Bei rund einem Viertel der Betroffenen kommt es zu wahnhaften Symptomen und Trug-
wahrnehmungen (sog. Halluzinationen). Hierzu gehoren auch die Verkennungen von
Personen, auch der eigenen im Spiegelbild, die Verkennung des im Fernsehen verfolgten
Filmgeschehens als tatsichlich sich ereignend oder auch die Verkennung von vertrauter
Umgebung (etwa der eigenen Wohnung) als fremd.
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1.1 Wann und woran sterben Menschen mit Demenz?

Bei den korperlichen Funktionen ist es in diesem fortgeschrittenen Stadium ebenfalls
bereits zu Storungen gekommen. Die Fihigkeit zur Handlungskoordination, die Mog-
lichkeit, mehr als eine Wahrnehmung gleichzeitig verarbeiten zu konnen, die sinnvolle
Aufeinanderfolge von Einzelhandlungen zu einem Ziel sind durch die Stérung der Hirn-
leistung nicht mehr abrufbar. Daher konnen immer mehr auch einfachste Handlungen
in der Selbstversorgung (z. B. Haare kimmen, einen Rasierer fithren, Zihne mit der
Zahnbiirste putzen, mit einem Waschlappen den Korper reinigen) nicht mehr eigenstan-
dig und erfolgreich ausgefithrt werden. Einfach erscheinende, im Prinzip aber komplexe
Handlungen, wie das Glas zum Mund fiithren und trinken, einen Tisch decken, ein
Handtuch falten u. 4., werden immer weiter erschwert. Die Gangmotorik, die Koordi-
nation bei der Aufeinanderfolge der Schritte und der Aufrechterhaltung der Korperach-
se sowie die Wahrnehmung der Bodenbeschaffenheit und der Raumlichkeit sind schwer
beeintrichtigt und fuhren zu Gleichgewichtsproblemen und einer Verlangsamung der
Fortbewegung. Mitunter wissen die Betroffenen nicht mehr, wie sie vom Stuhl aufstehen
und die ersten Schritte voreinander setzen miissen; das Andern der Laufrichtung, das
Ausweichen bei Hindernissen (z. B. Personen, Mobiliar) wird problematisch, Stufen oder
Unebenheiten am Boden werden weniger erkannt. Viele Menschen mit einer solch aus-
gepragten Demenz konnen nur noch schwer alleine auf einem Stuhl Platz nehmen, da
sie entweder den Zweck des Gegenstands nicht mehr wissen oder ihren Korper nicht
mehr angemessen zur Sitzgelegenheit ausrichten konnen. Sie setzen sich dann auf die
Lehne oder drohen zu stiirzen, da sie den Stuhl verfehlen.

Bei einigen Demenzprozessen treten andere Storungen typischerweise auf, z. B. haufige
Stiirze bei Demenz mit Lewy-Korperchen, motorische Schwichen oder Sensibilitatssto-
rungen bei vaskuliaren Demenzen; epileptische Anfille und Myoklonien, also unwillkiir-
liche abrupte, kurzzeitige Bewegungen von Extremitdten, konnen bei Alzheimer-Demenz
auftreten.

Bestehen gleichzeitig Erkrankungen des Herz-Kreislauf-Systems mit Blutdruckschwan-
kungen oder Herzrhythmusstorungen und einer insgesamt geringeren Belastbarkeit, dann
wirkt sich diese Funktionseinschrankung zusitzlich verschlechternd auf die neurologi-
schen und psychischen Funktionen aus.

Das gleiche gilt fur die haufig im hoheren Lebensalter und bei vorhandenen korperlichen
Beeintrachtigungen aufkommenden Schmerzzustinde. Wegen der grofSen Haufigkeit von
Schmerzen im spiten Verlauf einer Demenz bei hochaltrigen Menschen muss die drztli-
che Untersuchung des Kranken immer auch eine Uberpriifung der Kérperfunktionen auf
Schmerzhaftigkeit umfassen. Schmerzhafte Bewegungseinschrankungen oder Gewebe-
und Gelenkdruckpunkte sind zu bestimmen.

1.1.2 Erlduterung zu verschiedenen Demenzursachen

Die Alzheimer-Krankheit steht unter den Ursachen der Demenz mit rund 60 % an erster
Stelle; haufig bestehen zusitzliche Schadigungen der HirngefafSe (siehe Tabelle 1). Zere-
brovaskulare (hirngefafSbezogene) Krankheiten machen 10-15 % aus. Seltenere irrever-
sible Ursachen sind die weitgehend auf das Stirnhirn bezogenen Demenzen einschliefslich
der sog. Pick-Krankheit sowie die Lewy-Korperchen-Krankheit oder die Demenz bei
Parkinson Krankheit. Behebbare Ursachen, die insgesamt wohl nicht mehr als 5 % aller
Demenzfille ausmachen, wegen ihrer grundsitzlich bestehenden Heilbarkeit in der drzt-
lichen Untersuchung aber besonders bedeutsam sind, beziehen sich auf Hormon- oder
Vitamin-Mangelzustinde, Abflussstorungen des Nervenwassers, wie den sog. kommu-
nizierenden Hydrozephalus, oder die depressive Krankheit.
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1 Sterben und Demenz

Die Alzheimer-Krankheit als weitaus hdufigste Form irreversibler Demenzen steht fur
alle diejenigen degenerativen Erkrankungsformen des Gehirns, die durch einen Verlust
von Nervenzellen sowie durch weit verbreitete krankhafte Eiweifveranderungen (sog.
Plaques und Neurofibrillen) in zahlreichen Hirnregionen gekennzeichnet sind. Die Er-
krankung kann im frithen Erwachsenenalter auftreten, beginnt aber in der Mehrzahl der
Fille jenseits des 65. Lebensjahres. Gegenwartig gibt es, auch wenn ausgewihlte Eiwei-
e im Nervenwasser (A-beta, ,,-Protein, Gesamt-tau-Protein und phspho-tau-Protein)
zur Bestimmung allgemein verfugbar sind, noch keine verlasslichen klinisch-biologischen
Krankheitsmarker, sodass die Diagnose mit letzter Sicherheit nur durch Gewebeunter-
suchung des Gehirns (autoptisch) nach dem Tode gestellt werden kann. Dennoch ist die
Wahrscheinlichkeit fir den kundigen Facharzt, die Alzheimer-Krankheit klinisch zutref-
fend zu erkennen, mit > 90 % aufSerordentlich hoch. Charakteristisch fiir die Krankheit
sind ein schleichender Beginn und ein chronisch fortschreitender Verlauf. Das fithrende
Symptom zu Beginn ist die Geddchtnisstorung. Der Antrieb ist nahezu ausnahmslos
gestort, haufig im Sinne einer Antriebsverarmung (siehe Tabelle 2). Die Personlichkeit
des Kranken bleibt in den ersten Jahren erhalten und ist meist durch eine Liebenswiir-
digkeit in den Umgangsformen sowie durch eine Verbindlichkeit im Sozialverhalten
gekennzeichnet. Spiter treten unter den herausfordernden Verhaltensweisen nicht selten
Unruhezustinde, aggressives Verhalten und psychotische Auffilligkeiten hinzu. Neuro-
logische Symptome sind in den ersten Jahren der Krankheit selten. In spédteren Stadien
entwickeln sich bei einem Teil der Betroffenen unwillkiirliche Muskelbewegungen (Myo-
klonien), bei rund jedem siebten Kranken epileptische Anfallserscheinungen. Gangsto-
rungen bis zum Auftreten von Immobilitit und Bettlagrigkeit kommen bei schwerer
Demenz hinzu. Insgesamt dauert die Krankheit rund 8 Jahre, nach den bisherigen Er-
kenntnissen rund vier bis funf Jahre nach drztlicher Diagnosestellung. Der Symptomver-
lauf schwankt jedoch erheblich mit recht kurzen Verlaufen von nur drei Jahren bis zu
mehr als 20 Jahren Krankheitsdauer. Der Tod tritt meist in der Folge der Bettlagrigkeit
durch Infektionen der Lunge oder der Harnwege ein, seltener fithrt wohl die Alzheimer-
Demenz direkt zum Tode, indem ihre krankhaften Eiweifsablagerungen entscheidend in
die lebenswichtigen Regulationszentren im Hirnstamm eindringen.

Hiufige Todesursachen bei Demenzerkrankungen:

¢ Entziindungen der Lunge,

Entztindungen der ableitenden Harnwege,

Herz-Kreislaufversagen bei Hochaltrigkeit,

Versagen zentral regulierender Hirnfunktionen.

In den vergangenen Jahren sind wichtige Erkenntnisse zu den genetischen Ursachen und
den Risikofaktoren der Krankheit gewonnen worden. Nach gegenwirtigem Kenntnis-
stand sind rund 1-2 % aller Fille von Alzheimer-Krankheit auf eine Mutation innerhalb
von drei heute bekannten Genen zuriickzufiihren. Diese Verdnderungen finden sich auf
den Chromosomen 21 (APP-Mutation), 14 (Prasenilin I) und 1 (Prisenilin II). Diese
familidren Formen der Alzheimer-Krankheit folgen alle einem autosomal-dominanten
Erbgang und zeichnen sich durch einen frithen Beginn der Krankheit aus. Das Alter bei
Manifestation ist innerhalb einer Familie relativ konstant, und der Krankheitsverlauf,
die Zusammensetzung der Symptomatik und die Uberlebenszeit bei erkrankten Famili-
enmitgliedern sind sehr dhnlich (Brodaty 1995). Als wichtigster Risikofaktor fiir ein
gehduftes Auftreten der Krankheit wurde das Apolipoprotein E (APO-E), das auf Chro-
mosom 19 codiert, erkannt. Einen wesentlichen Beitrag zur Diagnose der Krankheit
leistet der Nachweis aber nicht. Dartuber hinaus hat die neuere Forschung belegt, dass
die fiir Herz-Kreislauf-Erkrankungen relevanten Risikofaktoren, wie Bluthochdruck,
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1.1 Wann und woran sterben Menschen mit Demenz?

Herzrhythmusstérungen, Ubergewicht, Diabetes mellitus und Fettstoffwechselstorung,
auch das Risiko fir die Alzheimer Demenz erhohen.

Die Demenz bei zerebrovaskularer Krankheit (vaskuldre Demenz) entsteht meist als Folge
einer ausgedehnten Schiadigung des Marklagers auf der Grundlage von durch Bluthoch-
druck bedingten Wandveranderungen kleiner, wenig verzweigter GefifSe. Klinisch dufSert
sie sich v. a. in neurologischen Herdsymptomen wie Halbseitenlahmungen, Schlucksto-
rungen, Gangstérungen und Harninkontinenz. Uber Gedichtnisstérungen und Minderun-
gen des Denk- und Urteilsvermogens hinaus bestehen insbesondere Antriebsmangel, De-
pressivitiat und Veranderungen der Personlichkeit (siehe Tabelle 2). Die Gedachtnisstorung
beginnt relativ oft schleichend, manchmal auch — im Gefolge eines Schlaganfalls — plotzlich.
TIhr Verlauf ist aber haufig stufenférmig, kann seltener auch langsam fortschreitend sein.
Die gleichzeitige Entwicklung von neurologischen Herdbefunden und Hirnleistungsab-
nahme bei langjahrig bestehendem Bluthochdruck ist diagnostisch wegweisend. Die Krank-
heitsdauer ist unterschiedlich lang und hiangt wesentlich von der Behandelbarkeit der
Begleiterkrankungen ab, zu denen v. a. Herz-Kreislauf-Erkrankungen gehoren. So fithren
nicht selten die Folgen erneut auftretender Schlaganfille zum vorzeitigen Tod.

In den letzten Jahren ist die Lewy-Korperchen-Demenz zusitzlich ins Blickfeld geruckt.
Sie ist mittlerweile eingehend beschrieben worden und scheint offenbar haufiger zu be-
stehen als frither angenommen. Moglicherweise macht sie klinisch mehr als 5 % aller
Demenzprozesse aus. Die in den Nervenzellen liegenden Einschlusskorper, Lewy-Korper
genannt, sind im gesamten Gehirn nachweisbar. Sie lassen sich im Gehirn mit dem Mittel
Antiubiquitin chemisch markieren; zusatzlich findet man senile Plaques und Neurofibril-
lenverdnderungen. Die klinischen Merkmale bestehen im Beginn v. a. in rasch wechseln-
der Beeintrachtigung von Aufmerksamkeit und Konzentration, unterbrochen durch sym-
ptomfreie Intervalle. Dariiber hinaus kommt es zu optischen, seltener akustischen
Halluzinationen, die hiaufig von wahnhaftem Erleben begleitet werden. Auch depressive
Verstimmungszustande, mitunter von erheblicher Ausprigung, konnen bestehen (siehe
Tabelle 2). Zusitzlich liegen bewegungsbezogene Veranderungen wie bei der Parkinson-
Krankheit (Verlangsamung der allgemeinen Bewegungsabldufe) vor; ferner kommt es zu
hdufig kaum erklarbaren Sturzereignissen. In der Vorgeschichte konnen Schlaganfaller-
eignisse oder kurzfristige Durchblutungsstérungen ausgeschlossen werden. Im Krank-
heitsverlauf schwankt die Hirnleistung nach wenigen Jahren immer weniger und geht in
ein kontinuierlich fortschreitendes Demenzsyndrom tiber. Demenzkranke mit einem Lewy-
Korperchen-Demenztyp reagieren haufig auf herkommliche neuroleptische Medikamen-
te paradox bzw. atypisch oder mit einem tiberraschend frithzeitigen Auftreten ausgeprag-
ter motorischer Nebenwirkungen. Der Verlauf dieser Demenzform ist im Durchschnitt
kiirzer als die Alzheimer-Krankheit, die Ursachen des Lebensendes sind aber dhnlich.
Die Demenz bei Parkinson-Krankheit tritt in der Regel erst nach vielen Jahren der Par-
kinson-Symptome auf. Zum klinischen Bild gehort eine erhebliche Verlangsamung der
hirnleistungsbezogenen Prozesse (Denk- und Urteilsvermogen, Entscheidungskraft, In-
formationsverarbeitung, Sprachfliissigkeit) als Spiegelbild der motorischen Verlangsa-
mung. Antriebsminderung, depressive Verstimmungen und Halluzinationen sind sehr
hiufig. Auch diese Kranken reagieren wie die Kranken mit einer Demenz bei Lewy-
Korperchen auffillig auf herkommliche Neuroleptika. Die Behandelbarkeit der Parkin-
son-Symptome bedingt bei dieser Demenzform die Krankheitsdauer, sodass starke
Schwankungen mit 4-30 Jahren bestehen. Infolge der Bewegungsstorungen fiihren v. a.
Immobilitat und Bettlagrigkeit bei schwerster Bewegungseinschrankung mit Immun-
schwiche und antibiotikaresistenten Infektionen zum Tode.

Zu den irreversibel fortschreitenden Demenzen gehoren auch die den vorher erwahnten
Demenzformen gegeniiber selteneren auf das Stirnhirn bezogenen Demenzen.

19

© 2009 W. Kohlhammer, Stuttgart



1 Sterben und Demenz

Diese sog. Frontallappendegenerationen, die durch einen fortschreitenden Nervenzell-
verlust im Stirnhirn (frontaler Kortex) und den Schlafenlappen (temporaler Kortex) des
Gehirns verursacht werden, sind vor dem 65. Lebensjahr in etwa so hdufig wie die
Alzheimer-Krankheit. Das durchschnittliche Erkrankungsalter liegt bei rund 58 Jahren,
wobei es eine grofse Streubreite gibt (20-85 Jahre). Die Erkrankung beginnt mit einer
Veranderung von Verhalten und Personlichkeit. Die Patienten erscheinen im Vergleich
zu ihrem friheren Verhalten meist sorgloser und oberflachlicher. Ein Teil der Kranken
zeigt enthemmtes, haufig sozial inaddquates, manchmal taktloses oder sogar aggressives
Verhalten. Nicht selten fithrt diese Enthemmung dazu, dass die Patienten (Bagatell-)
Delikte begehen oder unbedachte finanzielle Transaktionen durchfiihren. Bei einem an-
deren Teil der Patienten fillt von Beginn an eine zunehmende Antriebslosigkeit und
Apathie auf. Sie ziehen sich aus Familie und Freundeskreis zurtick, verlieren das Inter-
esse an ihren Hobbys. Viele Patienten entwickeln einen ausgesprochenen HeifShunger, v. a.
auf SiifSes; andere nehmen nur noch bestimmte Speisen zu sich. Nicht selten entwickeln
die Patienten Rituale, z. B. indem sie ihren Tagesablauf vollig gleichformig gestalten, und
zeigen sich wiederholendes Verhalten, z. B. mehrfaches Duschen oder unentwegtes Sam-
meln unterschiedlichster Dinge. Typischerweise ist die Krankheitseinsicht deutlich be-
eintrachtigt, die Patienten nehmen ihre Veranderung selbst nicht wahr. In der Pflege
auftretende herausfordernde Verhaltensweisen sind aber deutlich ausgepragt und wegen
der fehlenden Krankheitseinsicht kommunikativ oder mit sozialen Mafsnahmen schwer
zu behandeln. Eher selten ldsst sich bei den Patienten eine depressive Symptomatik fest-
stellen. Mit oder nach dem Auftreten von Verhaltensauffilligkeiten kommt es zu einer
Beeintrachtigung der sprachlichen Fihigkeiten mit Reduktion des Wortschatzes, Wort-
findungs- und schliefSlich auch Sprachverstandnisstorungen. Beeintrachtigungen von
Gedachtnis und Orientierung sind v. a. zu Beginn der Erkrankung meist wenig offen-
sichtlich, nehmen im Verlauf aber zu. Die durchschnittliche Krankheitsdauer wird mit
6-8 Jahren angegeben, wobei sich eine grofse Streuung findet. Die Todesursache ist in
zahlreichen Fillen unklar, viele der Patienten sterben an durch Bettlagerigkeit verursach-
ten somatischen Erkrankungen. Fiir die Bezugspersonen dieser Kranken ist die Pflege im
Vergleich zur Pflege von Alzheimerkranken noch starker belastend, da die Personlich-
keitsstorungen und Beeintrachtigungen des Sozialverhaltens mit affektiver Verflachung,
Verlust des Taktgefuhls und zunehmender Gleichgultigkeit gegeniiber dem Wert zwi-
schenmenschlicher Beziehungen besonders schwer zu bewiltigen sind (Kurz 2000).

Tab. 2: Haufige Verhaltensauffalligkeiten bei verschiedenen Demenzen (modifiziert nach McKeith
und Cummings 2005)

Demenzart Verhaltensauffalligkeit

Alzheimer-Demenz Apathie, Reizbarkeit, Agitiertheit, Depression, Angst; Wahn und
Halluzinationen seltener

Demenz mit Lewy- optische Halluzinationen, Wahn, Depression, Schlafstérungen
Korperchen

Vaskuldre Demenz Apathie, Depression, Wahn

Parkinson-Demenz Optische Halluzinationen, Wahn, Depression, Schlafstérungen
Frontotemporale Apathie, Enthemmung, stereotype Handlungen, Appetit- und
Demenz Essveranderungen
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1.1 Wann und woran sterben Menschen mit Demenz?

Zu der kleineren Gruppe der potentiell behebbaren Ursachen zihlt der kommunizieren-
de Hydrozephalus, die Schilddrusenunterfunktion, die depressive Krankheit und Stoff-
wechsel- sowie Vitaminmangel-Krankheiten oder auch raumfordernde Prozesse. Bei
frithzeitiger erfolgreicher Behandlung dieser Erkrankungen wird die Lebenszeit des Be-
troffenen nicht verkiirzt. Bei der Demenz mit kommunizierendem Hydrozephalus besteht
in der Regel neben einer Gangstorung auch eine Harninkontinenz. Oft gehen diese Ver-
anderungen der allmihlich sich entwickelnden kognitiven Leistungsabnahme voraus.
Die Demenz zeigt im klinischen Bild eine allgemeine Verlangsamung und Teilnahmslo-
sigkeit sowie Storungen der Aufmerksamkeit und des Antriebs. Einschrankungen des
Gedichtnisses und der Orientierungsfihigkeit kommen hinzu; Sprachstérungen oder
Storungen des raumlichen Erkennens gehoren nicht zum typischen Bild.

Frithe Auffalligkeiten der Demenz bei Schilddriisenunterfunktion liegen im Leistungsab-
fall, einer Antriebsminderung, Initiativverlust und Stimmungswechsel. Aber auch Kon-
zentrationsschwichen, Gedachtnisstorungen und Denkverlangsamung konnen bereits
frihzeitig hinzutreten. Sprachstorungen fehlen in der Regel. Neurologisch findet sich eine
Verlangsamung der Sehnenreflexe, Storungen der Hautempfindung, muskuldre Schwiche
und Gangunsicherheit. Die Veranderung des Schilddriisenhormons (thyreoidea-stimulie-
rendes Hormon: TSH) ist in der Blutuntersuchung diagnostisch wegweisend.

Storungen der Merkfahigkeit und der Konzentration bei depressiver Krankheit treten
im Alter bei rund einem Drittel der Betroffenen auf. Sie betreffen die Gedachtnisleistung,
die Konzentrationsfahigkeit und die Geschwindigkeit der Denkvorginge. Zwar ist der
Auspriagungsgrad der Beeintrachtigungen meist gering; mitunter fillt aber die Abgren-
zung gegeniiber frithen Stadien der Alzheimer-Krankheit schwer. Ein wichtiges Abgren-
zungsmerkmal zwischen Depression und leichtgradiger Demenz ist, dass Storungen der
Sprache, der Handlungsorganisation oder des raumlichen Erkennens bei depressiv Kran-
ken in der Regel nicht auftreten. Die Orientierungsfihigkeit im tiglichen Leben ist er-
halten. Auch klingen die Storungen bei Depression mit erfolgreicher medikamentoser
Behandlung ab.

Unter den chronischen psychischen Storungen gibt es auch andere Erkrankungen, die
mit teilweise dhnlichen Symptomen wie Demenzerkrankungen einhergehen. Hierzu zih-
len etwa Korsakow-Erkrankte oder Menschen mit einer chronischen schizophrenen
Storung.

Der enge Zusammenhang von der Funktionstiichtigkeit der psychischen Systeme mit der
der korperlichen Leistungen besteht auch bei den schwergradigen Demenzprozessen. Zu
beobachten ist dabei, dass mit zunehmender Demenz die Widerstandsreserve des Korpers
gegen weitere Einbuflen in seinen Funktionen fortschreitend abnimmt.

Im schweren Demenzstadium sind die Hirnleistungen nahezu ausnahmslos in ausgeprag-
ter Weise gestort. Die Merkfihigkeit ist aufgehoben, die Orientierung ist in allen Qua-
litaten gestort, sprachliches Ausdrucksvermogen auf wenige Worter oder Laute gemin-
dert. Mitunter konnen subjektiv als extrem bewertete Situationen (z. B. Schmerz oder
helle Freude) die Hirnleistungen vortibergehend stimulieren. Im korperlichen Bereich ist
nun meist die selbststindige Fortbewegung nicht mehr moglich, mit Gehhilfen wird nicht
mehr verstindig umgegangen, die Haltung des Korpers in der Aufrechten (vertikale
Achse) gelingt zunehmend nicht mehr.

Viele demenzkranke Menschen sterben in der Zeit, in der sie die Fihigkeit verlieren zu
gehen oder zu sitzen. Hier sind hdufigste Todesursachen infizierte Dekubitus oder Pneu-
monien. Bei anderen Demenzkranken entwickeln sich Muskelkontrakturen, zunichst an
den Fiiflen und Hinden mit Uberwiegen der Beugerfunktion der Muskeln. Das Spektrum
der Verhaltensstorungen ist meist beschrankt auf motorische Unruhe, Schlafstérungen
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und lautes Rufen oder Schreien. Schmerzen und Verletzungen, das Erfordernis zu essen
oder trinken sind als Ursachen auszuschliefSen, bevor eine medikamentose Behandlung
verordnet wird. In diesem Stadium ist es vollig tiberfliissig, den Kranken mit Testverfah-
ren zu untersuchen; vielmehr stellt dies eine unwiirdige Zumutung und Qualerei fiir den
Kranken dar und ergibt auch keine fiir die Therapie sinnvolle Information mehr.
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1.2 Die besondere Situation von Menschen mit Demenz

Ida Lamp

»Man stelle sich vor, als Tourist sich auf einem Flughafen mit fremden Schriftzeichen
(z. B. ein Provinzflughafen in Russland oder China) zu befinden, in dem Bewusstsein,
einen bestimmten Flug erreichen zu mussen, um nicht zu spat nach Hause zu kommen.
Wiirde man den Flug versiumen, verlore man seine Arbeitsstelle, da man am folgenden
Tag wieder zur Arbeit miisste. Man steht also unter einem enormen Druck. Nun kann
einem aber auf dem Flughafen keiner helfen: Man versteht die Sprache nicht, man kann
die schriftlichen Hinweise nicht lesen und die knappe Zeit verrinnt. In dieser Situation
konnte man in der Regel in Angst und Furcht, Wut und Verzweiflung geraten. Man
wiirde je nach Temperament reagieren: mit Schreien und Fluchen, Handgreiflichkeiten
oder auch mit Apathie und Resignation.“ (Lind 2005).

Menschen mit Demenz befinden sich bildlich gesehen in solch einer Notsituation; sie
sind der Fiahigkeit beraubt, mit Sprache zu kommunizieren. Sie geraten in die verschie-
densten Stimmungslagen, weil sie die Welt um sich herum nicht mehr verstehen, und in
tiefe Einsamkeit, weil sie keinen Zugang mehr zu Menschen und der sie umgebenden,
fremden Welt finden. Alles Verhalten dient der Orientierung und Verstindigung in einer
Welt, die dem Menschen mit Demenz ungeheuer und fremd ist. ,,Herausforderndes
Verhalten® ist — sofern es nicht eindeutig krankheitsbedingt ist — keine Provokation,
sondern ein Kommunikationsversuch. Das Verhalten eines Menschen mit Demenz kann
man also nur verstehen, wenn man im Kontext von Pflege und Begleitung moglichst
vielfaltige erklarende Aspekte berticksichtigt. Dazu gehoren auch solche, die sich nicht
nur unmittelbar auf die Demenz beziehen. Dazu sind Strukturmodelle (z. B. das Need-
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driven Dementia compromised Behavior-Modell NDB - bediirfnisgesteuertes demenz-
bezogenes Verhalten; Kolanowski et al. 1999) entwickelt worden. Sie integrieren neben
dem neurologischen Status des Patienten (also den krankheitsbedingten Faktoren) phy-
siologische (wie z. B. Hunger, Durst, Schmerz, schlechte Sitzhaltung) und psychosoziale
Aspekte (z. B. Langeweile oder Angst), die Verhalten bedingen, ebenso wie biografische
und soziografische Blickpunkte (wie Geschlecht, Familienstand, Schulbildung), Aspekte
der physikalischen (Raumgestaltung, Gerdauschpegel usw.) und sozialen (Personal, an-
dere Menschen) Umgebung, um Verhalten zu deuten.

Marina Kojer, die Wiener Fachfrau fiir Palliative Geriatrie, wird nicht mude, in ihren
Vortrdgen zu betonen, dass Demenzerkrankte keine Moglichkeit haben, sich nach den
Pflegenden oder Angehorigen zu richten: Sie sind auf deren Entgegenkommen angewie-
sen. Von sich aus konnen Menschen mit Demenz nicht mehr in Kontakt treten; selbst
aktive mimische Kontakte, wie sie sogar dem Kleinkind zur Verfiigung stehen — wie
Blickkontakt, Lacheln — gehen Menschen mit Demenz zunehmend verloren. Sie brauchen
andere als Begleiter, die sich ihnen zuwenden, die ihre Gefiithle beachten, ihre Interessen
und ihre Wiirde wahren, die ihre Befindlichkeiten sehen und Bediirfnisse zu erfiillen
suchen. Um Menschen mit fortgeschrittener Demenz angemessen zu versorgen, braucht
es daher komplexe Fachlichkeit, aber mehr noch menschliche Haltungen der Zuwendung
und Beziehungsfihigkeit.

,» Wir unterschitzen vielfach die Ressourcen demenzkranker Menschen. Dies hat v. a.
damit zu tun, dass wir unsere Form der Kommunikation nicht den kognitiven, sprachlichen
und emotionalen Besonderheiten demenzkranker Menschen anpassen.* (Kruse 2004). In
dieser Hinsicht sind Pflegende wie Begleitende allemal Lernende. Solche kommunikativen
Anpassungsprozesse an Menschen mit Demenz sind hochkomplex und fordern Begleiten-
de in jeder Hinsicht, ,normale Muster® der Kommunikation aufzugeben und Neues in
einem andauernden Prozess einzuiiben. Dabei geht es zunidchst um Verlangsamung — un-
seres Sprechens wie Handelns (und das in einer Welt der Schnelligkeit). Dann miissen wir
die Komplexitit zerlegen und zu kleineren Segmenten kommen: keine ,,Oder“-Angebote,
nur Ja/Nein-beantwortbare Fragen, gefiihls- und sinnesorientierte, wertschitzend-empa-
thische Sprache. Wir miissen ,, Turoffner nutzen: gleich bleibende, sich wiederholende,
eindeutige Kontakt-Berithrungen, die unsere Nihe signalisieren und korperlich verstehbar
machen. Es gilt unsere Wahrnehmungsfahigkeit fiir mimische Reaktionen, fiir Hautfarb-,
Muskelspannungs- und Atemveranderungen zu schirfen, die Erfahrungen mit deren Deu-
tung auszutauschen und so zu priifen. Nur mit dieser geschirften Wahrnehmung konnen
wir erkennen, ob uns da und dort der Zugang in die Welt des anderen gelingt.

In einem ihrer Vortriage beschreibt Kojer als Grundbedurfnisse hilfloser Kranker:

»lch werde respektiert und wertgeschatzt.

Ich verstehe meine Mitmenschen und sie verstehen mich.

Meine Schmerzen und quilenden Beschwerden werden gelindert.

Ich darf winschen, fordern und verweigern® (Kojer 2006).

Diesen Grundbediirfnissen gilt es mitmenschlich wie fachlich zu begegnen.

Dabei ist v. a. dem Aspekt der Kommunikation besonderes Augenmerk zu zollen: Erst
wenn wir den Menschen mit Demenz wirklich erreichen, konnen wir von gelingender
Kommunikation sprechen. Und wir erreichen ihn dann, wenn wir spiirbar mehr Lebens-
qualitat fur ihn schaffen: entspannte Atmung, Schmerzfreiheit, geloste Angst usw.
Es gilt — so Kojer — alles daran zu setzen:

1. die Wiirde des Erkrankten nicht zu verletzen durch Missachtung seiner Bedirfnisse,

Austubung von Zwang oder Demiitigung,
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2. seine (physischen wie psychischen) Schmerzen und andere behandelbare Symptome
wahrzunehmen und adiquat zu behandeln.

Erst wenn sich Pflegende und Begleitende auf den kranken Menschen als Du, als leben-
diges (und nicht als vegetierendes!) Gegentiber einlassen, kann die Pflege und Begleitung
von Menschen mit Demenz sinn-voll und mit Lebensqualitat fir den Kranken gelingen.
Letztendlich ist entscheidend, dass der Betreuende den dementen Menschen in seiner
» Ver-riicktheit“ kennenlernen will. Dann, erst dann, werden Pflegende und Begleitende
auch damit leben lernen missen, dass sie keinen Zugang zum anderen finden und dass
es gut ist, die eigenen Grenzen und Bediirfnisse in die Prozesse der Begegnung einzubrin-
gen. Dies gilt beispielsweise auch fiir apathisches Verhalten bei fortgeschrittener Demenz.
Apathie — die fiir Angehorige und Pflegende oftmals eine Belastung darstellt — ist fiir den
Kranken vielleicht ein Schutz, eine Fahigkeit, mit den vorhandenen nicht-abstellbaren
Einschrankungen zu leben. Vielleicht steht sie nicht im Widerspruch zu Wohlbefinden.
Vielleicht braucht es, wenn Wohlbefinden nicht mehr artikulierbar ist (die subjektive
Dimension von Erleben ist fiir Menschen mit Demenz nicht zu kommunizieren), ganz
andere Ideen davon, eine Balance des Miteinander-Lebens (zu dem dann eben auch
Menschen mit fortgeschrittener Demenz gehoren) zu finden.

Studien zum Verhalten und Empfinden von Menschen mit fortgeschrittener Demenz bzw.
richtiger gesagt: zur Interaktion mit Pflegenden, anderen Professionen und Angehorigen
(also zu Wechselwirkungen), zur Wahrnehmung von Begleitenden, zu positiven Schutz-
strategien von Pflegenden stehen dringend aus!
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