,Der bekommt doch sowieso
nichts mehr mit...”

Intervention, Mulheim/Ruhr

Palliative Care flir Menschen mit Demenz
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Stephan Kostrzewa

Institutfiir palliative und gerontopsychiatrische Interventionen, Miilheiman der Ruhr




Problemaulfriss:

* Immer mehr Menschen mit Demenz (zurzeit ca. 1,6 Millionen in der BRD)
* stationarer Bereich ca. 70% der Bewohner haben eine Demenz

* Menschen mit Demenz (kurz: MmD) meist hochaltrig - dadurch ergibt sich eine:
,Palliative Landschaft” (eine chron. Erkrankung pro Lebensjahrzehnt)

* Primare Demenzen fihren oftmals zu einem Sprachzerfall

* Erschwerte Kommunikation fuhrt zu einer schwierigen Symptomerfassung und -
behandlung

* Basisausbildung AP, KP und Medizinstudium bereiten unzureichend auf das
Problemfeld vor

* Palliative Care und Palliativmedizin thematisieren unzureichend MmD

* Menschen mit Demenz erhalten deutlich weniger Schmerzmittel (T. Fischer ), als
orientierte Menschen im gleichen Alter

* Selbst bei Oberschenkelhalsfraktur bekommen orientierte Menschen 3 x mehr
Opioide als Menschen mit Demenz (,,Der klagt ja nicht!“)

* Schmerzverhalten bei MmD ist aber oftmals auch widersprichlich




Was ist denn iiberhaupt Palliative Care?

GemalR WHO ist unter Palliative Care ein Interventionskonzept zu
verstehen, dass Anwendung findet bei Fallen fortgeschrittener
Erkrankung, in denen Besserung, Rehabilitation oder Heilung nicht
mehr zu erwarten sind.

Palliative Care zielt vorrangig auf Linderung von Symptomen, Erhéhung
der Lebensqualitat und Erhalt des Wohlbefindens.

Dabei steht nicht nur allein der Erkrankte im Mittelpunkt, sondern
auch sein soziales Umfeld.

Palliative Care kann weit vor dem eigentlichen Sterbeprozess greifen!

Intervention, Mulheim/Ruhr
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Was ist Palliative Care nicht?

Intervention, Mulheim/Ruhr

* ... ausschlieBlich nur Sterbebegleitung
* ... hur ein Versorgungskonzept im Angesicht des Todes
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* ... nur etwas fur Tumorpatienten

* ... das, was die Krankenkasse als Palliativversorgung
flnan2|ert (z.B. SAPV)




Haben Menschen mit Demenz
einen Palliativbedart?

Intervention, Mulheim/Ruhr

= Primdre Demenzen (z.B. Alzheimer) flihren zu einer
begrenzten Lebenserwartung

™ Primdre Demenzen sind nicht heilbar
= Primdre Demenzen verlaufen progredient
= Dje Demenz eines Betroffenen betrifft die ganze Familie

= \/iele Betroffene haben neben der Demenz auch noch
weitere chronische Krankheiten (Palliative Landschaft)
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= Dje Diagnose Demenz macht Angst




1. Phase ,Irritation und Ahnung”

Intervention, Mulheim/Ruhr

= Storung Im Kurzzeitgedachtnis

= Situative Orientierung ist gut

= Fassadentechnik (Floskeln) - Scham
= Kommunikation ist gut moglich

= |_eichte Wesensveranderung

= Sozialer Rickzug als Schutz

= Defizite werden deutlich bemerkt

= Angst vor dem senilen Verfall

= Gute Reflexionsmdglichkeit Giber Demenz (70 % der Betroffenen

mochten die Diagnose erfahren Lammier et. al. 2007, 50% der Arzte teilen die

[S)laggose jedoch nur mit ciafferty et al. 1008) UNd Uber die Wiinsche zum
terben
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2. Phase ,Suchen und sich verlieren”

« Sprachstorungen (Wortfindungsstorungen)
Zerfall der Sprache in Etappen
Unruhe — standig in Bewegung sein

Einzelne Lebensabschnitte kdnnen nicht mehr erinnert
werden (Langzeitgedachtnis schwindet zunehmend)

Reaktionen auf Fehlleistungen (Wut, Depression,
Resignation, Trauer etc.)
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gerontopsychiatrische Intervention, Milheim/Ruhr




Palliativbedarf und Sterbebegleitung?

Wann entwickelt sich ein Palliativbedarf?
= Angemessene Vermittlung der Diagnose
= Empathischer Umgang mit der Angst

= \/on Beginn an auffangen und informieren der Angehdorigen (erst
als Patient 2. Ordnung/ spater als Kooperationspartner)

Intervention, Mulheim/Ruhr

Winsche fur die Sterbebegleitung (nach S. Pleschberger/ A. Heller 1998):
= Schmerzfreiheit/ Nicht lange leiden missen
= Nicht unbedingt kontinuierlich begleitet zu werden
= Nicht von irgendjemand begleitet zu werden
= Der Kontakt flr die Begleitung geht vom Betroffenen aus
= Kontrolle behalten — nicht fremdbestimmt sein
= Sozial integriert sein
» Gute Wohnverhéltnisse* (Intimitat)
= Kommunikation tber das Sterben
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3. Phase ,,Leben 1m ewigen Augenblick®

= Bewegungsablaufe werden unsicher (haufige Stlirze)
= Unpraktisches Handeln

= Gegenstande und Personen werden zunehmend nicht
mehr erkannt

= Betroffener lebt fast nur noch in der Gegenwart
(,,Leben 1m ewigen Augenblick®)

= Fahigkeit zum intuitiven Einfhlen nimmt zu
= Nicht-Verstehen wird durch Einfiuhlen ersetzt
= Emotionale ,,Ansteckbarkeit” nimmt zu
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Intervention, Mulheim/Ruhr




Wie erlebt der Betroffene
das Phanomen , Sterben”?

= Der Betroffene kann seinen ,,Status® als Sterbender
zunehmend kognitiv immer weniger erfassen

= Sterben als eigenstandige Geflhlsqualitat?
= Sterben findet 1im ,,ewigen Augenblick* statt

= Emotionale ,,Ansprechbarkeit® und ,,Ansteckbarkeit
Uber den Begleiter nimmt zu (Spiegel-Neurone)

= Die Symptomlinderung wird zunehmend schwieriger
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Intervention, Mulheim/Ruhr




4. Phase ,,entriickt und weit entfernt”

Intervention, Mulheim/Ruhr

= Halluzinationen moglich
= Starke Wesensveranderung

= Bettlagerigkeit, Inkontinenz, Krampfanfalle, erhdhte
Infektanfalligkeit, Schluckstérungen

= Einfache LautaulBerungen
= \/0llige Hilflosigkeit
= Ausgezehrtheit
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Fortgeschrittene Demenz
Hanrahanet.al,2001 g%
Med. Komplikationen und typische Symptome g3
* Verwirrtheit 83% %E
* Schluckstérungen 72% S £
* Harninkontinenz 72% EE
- Dekubitus 70% s
* Schmerz 64% %
* Depression 61% Z“
* Dehydratation57% é
* Obstipation 57% f;
* Unterernahrung 50% §

* Harnwegsinfektion 37%




Mogliche Symptome im Sterbeprozess

* Schmerz

* Verstopfung (Obstipation)

* Juckreiz (Pruritus)

* Schwache (Fatigue-Syndrom)

 Starkes Schwitzen

* Luftnot (Dispnoe)

 Ubelkeit — Erbrechen

* Todesrasseln

* Schwindel

* Benommenheit

* Austrocknung (Dehydratation) — Durst - Mundtrockenheit
* Halluzinationen

* Appetitlosigkeit bis konsequentes Ablehnen von Speisen und Getranken
* Angst

* Schlafstérungen

* etc.

Intervention, Mulheim/Ruhr
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Das reife Todeskonzept

* Kausalitat (Wissen um biologische
Ursachen des Todes, z.B. Alter)

Intervention, Mulheim/Ruhr

* Nonfunktionalitat (alle
lebenswichtigen Funktionen des Korpers
enden mit dem Tod)

* |rreversibilitat (Unumkehrbarkeit des
Todes)

* Universalitat (alle Lebewesen miissen
sterben)
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Entsteht zwischen dem 5. und 9. Lebensjahr




Was weifd ein Mensch mit Demenz vom Sterbeprozess?

Wenn nun ein Mensch mit Demenz im fortgeschrittenen
Stadium nicht weif3, dass er ein Sterbender ist, was
bekommt er dann vom Sterben mit?

Intervention, Mulheim/Ruhr

* Symptome (z.B.: Schmerzen, Durst etc.)

* Unsicherheit, Angst, Trauer und Verzweiflung der Begleiter

* Esist anzunehmen, dass Sterben eine eigene Gefiihlsqualitat hat,
die auch Menschen mit Demenz empfinden
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Stell Dir vor Du machst Sterbebegleitung, nur der Sterbende weif? es nicht...

Wenn nun der Betroffene kein Bewusstsein von
sich selbst als Sterbendem hat, er zusatzlich in
einem ,,ewigen Augenblick” lebt (also ohne
kognitive Zukunftsdimension), wie kann dann die
Sterbebegleitung aussehen?

Intervention, Mulheim/Ruhr

Lebensbegleitung
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im
»ewigen Augenblick”.




Lebensbegleitung im ,,ewigen Augenblick” bei Menschen mit
fortgeschrittener Demenz?! “Wie geht das denn?*

* Biographische Orientierung
- jedoch: Der Mensch ist mehr als seine Biographie
* Validierende Grundhaltung:
- jedoch: Nicht Technik, sondern Haltung
* Konsequente Bezugspflege: , krass konkret” — nicht nur auf Papier
* Gute Symptomkontrolle (z.B.: bei Schmerz — ECPA, BESD, ZOPA etc.)
- Auch Instrumente zur Erfassung von Wohlbefinden
* Frihzeitig einsetzende Angehorigenarbeit
- Unterstitzung, Wertschatzung, Informationen
* Pflege und Versorgung unter Verwendung der Basalen Stimulation
- Pflege und Betreuung kann ,,lustvoll sein und Spall machen
 Spirituelles Angebot (wenn vertraut)
- soll Sicherheit und Halt vermitteln
* Milieutherapeutische Gestaltung des Umfelds

Intervention, Mulheim/Ruhr
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Vision/ Forderung:

* Pflegeheime sehen (neben Spiel, Spafs und Sport) ihren
palliativen Auftrag fir die meisten ihrer Bewohner

* Bewohner und deren Angehorige bekommen ein friih
einsetzendes, den gesamten Pflegeprozess begleitendes
Unterstlitzungsangebot

* Palliative Care und Palliativmedizin bekennen sich auch
zum Menschen mit Demenz

* Palliative Care bei MmD ist nichts nur fiir Spezialisten,
sondern Grundlagenwissen der Pflegeausbildung

* Pflegeheime organisieren Palliativbeauftragte und
kooperieren eng mit den ortlichen SAPV-Teams bzw.
Palliativhetzen

Intervention, Mulheim/Ruhr
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