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Vorwort des deutschen Herausgebers zur
ersten deutschsprachigen Auflage

Liebe Leserinnen und Leser,

es ist sicher zehn Jahre her, dass ich Ian James,
den Autor dieses Buches, auf einem Kongress in
Manchester (GB) bei einem Vortrag habe erleben
diirfen. Aus dem Stegreif - ohne ein Skript - ver-
deutlichte er anhand eines Fallbeispiels, wie lo-
gisch zu erklaren das herausfordernde Verhalten
einer demenzerkrankten Dame war. Er erklarte
den Zuhorern in verstindlichen Worten, dass es
darum geht, zunachst das Verhalten zu verste-
hen, um dann begriindet auf der Basis
« der Beschreibung des speziellen herausfor-
dernden Verhaltens und der damit einherge-
henden Situationen
« von Informationen zur Person
+ der Beschreibung des Handelns und des Fiih-
lens der Pflegeperson

zu handeln und unter Umstidnden (bei Weitem
nicht immer) zu intervenieren. Ganz in der Tradi-
tion des britischen Sozialpsychologen Tom Kit-
wood (gest. 1997; Kitwood 1998), dessen Ideen
auch ich mich bereits zu diesem Zeitpunkt ver-
pflichtet fihlte, gelang es James, mogliche Lo-
sungen/Erleichterungen fiir Demenzbetroffene
und deren Pflegende greifbar, ja sogar logisch er-
scheinen zu lassen. Dies geschah vor allem durch
das personzentrierte Postulat, dass das Verhalten
und Befinden einer Person mit Demenz ebenso
wie das aller tibrigen Menschen immer einen
Grund hat. Setzt man diese - ja eigentliche - ,,Bin-
senweisheit“ bei der Betrachtung einer Situation
beziiglich des Umganges mit herausforderndem
Verhalten voraus, wird der - in meinen Augen -
einzig mogliche, eben nicht willkiirliche Weg der

Auseinandersetzung damit mehr als klar - und
Ian James beschreibt ihn in diesem Buch und hat
ihn im Detail weiterentwickelt.

Der Weg bis hierher in angloamerikanischen
und deutschsprachigen Lindern (allerdings mit
vielen Jahren Verzogerung gegeniiber dem anglo-
amerikanischen Sprachraum) war kein leichter.
Ebenso wie in den angloamerikanischen Landern
herrschte {iber viele Jahre im deutschsprachigen
Raum nicht nur in der Medizin sondern auch in
der Pflege das von Kitwood als einem der ersten
kritisierte ,medizinische Standardparadigma“
vor, in dem jegliches Verhalten, Befinden einer
Person mit einer Demenzerkrankung ausschlief3-
lich auf neuropathologische Prozesse des Ge-
hirns riickgefiihrt wurden. Daraus konnte in der
Pflege nichts anderes resultieren als eine Art
»pflegerischer Nihilismus®, da - wenn alle Symp-
tome lediglich Folgen nicht zu beeinflussender
Hirnveranderungen waren - die Pflege bei dieser
Sichtweise keinerlei Potenzial hatte, auf das Be-
finden der erkrankten Personen Einfluss zu neh-
men. Wir Pflegenden waren in dieser Zeit (An-
fang der 1980er-Jahre) vielfach Hoffnungslose,
die sich um Hoffnungslose kiimmerten. Umso
mehr ,stiirzten wir uns auf Techniken wie das
»Realitdtsorientierungstraining (ROT), das -
wenn falsch angewendet - dazu verleitete, zu
glauben, wir miissten die Menschen lediglich in
unsere Realitét zuriickholen, damit wir ihnen in
der Folge in unserer Realitdt helfen konnen.
Welch ein Augenoffner waren - bei aller in mei-
nen Augen berechtigten Kritik an einigen Ideen
innerhalb ihrer Ausfithrungen - die Schriften und
Filme von Naomi und Ed Feil, die der Altenpflege
in Deutschland erstmals ein biopsychosoziales
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Vorwort des deutschen Herausgebers zur ersten deutschsprachigen Auflage

Modell fiir den Umgang mit an Demenz erkrank-
ten Menschen prasentierten, in dem es darum
ging, Menschen in ihrer Realitit anzunehmen
und wertzuschitzen, ohne sie zu belligen oder
gar zu infantilisieren. Viele der heutigen Ideen
und Konzepte gibe es ohne Naomi Feil nicht, an
deren Arbeiten wir uns ,abarbeiten“ konnten
und welche sowohl zu Zustimmung als auch Kri-
tik in ihrer teils volligen Ablehnung einer medizi-
nischen Sichtweise einluden. Als spater der Ver-
lag Hans Huber 1998 erstmals Tom Kitwoods
Buch der personzentrierten Pflege Demenzer-
krankter - herausgegeben von dem Theologen,
Philosophen und Pflegewissenschaftler Christian
Miiller-Hergl - in deutscher Sprache zuginglich
machte, setzten im deutschsprachigen Raum
eine - bis heute - nicht aufzuhaltende Aufbruchs-
stimmung und Zuwendung zu einem biopsycho-
sozialen Verstandnis von Menschen mit Demenz
ein. In diesem Zusammenhang ist neben Christi-
an Miiller-Hergl nattirlich auch der Hagener In-
ternist und Geriater Prof. Erich Grond zu nennen,
der ahnliche Ansitze in seinen Vortrigen und Bii-
chern verfolgte und einer der ersten Mediziner
war, der Pflegenden in diesem Feld auf Augenho-
he begegnete und dies bis heute auf Vortrigen
und in seinen Schriften unermiidlich weiterfiihrt.

Im Jahr 2005 beauftragte das deutsche Bun-
desgesundheitsministerium unter Ministerin
Ulla Schmidt eine multidisziplindre Experten-
gruppe damit, Rahmenempfehlungen zum Um-
gang mit ,Verhaltensauffilligkeiten und/oder
storendem Verhalten“ von Demenzerkrankten zu
erstellen. Die Expertengruppe unter der Leitung
von Frau Prof. Sabine Bartholomeyczik an der
Universitit Witten/Herdecke entschied sich
schnell, den aus dem angloamerikanischen
Raum stammenden Begriff des ,challenging
behaviour®, also ,herausforderndes Verhalten“
anstelle von ,stérendem Verhalten zu adaptie-
ren und im Bereich Demenz als Fachbegriff ein-
zufithren. So entstanden die ,,Rahmenempfeh-
lungen zum Umgang mit herausforderndem
Verhalten bei Menschen mit Demenz in stationa-
ren Alteneinrichtungen (2007)“, welche in vielen
Bereichen als ein Vorldufer des vorliegenden Bu-

ches (ohne dass Ian James davon Kenntnis hatte)
zu bezeichnen sind.

Betrachtet man zusammenfassend die geschil-
derte Entwicklung des Verstandnisses retrospek-
tiv, so lasst sich Folgendes vereinfacht sowohl fiir
den angloamerikanischen wie auch mit Verzoge-
rung fiir den deutschsprachigen Sprachraum fest-
stellen: Zundchst herrschte vorwiegend eine rein
medizinische, an der Hirnpathologie Demenz-
erkrankter orientierte Sichtweise sowohl in der
Medizin als auch in der Pflege Demenzerkrank-
ter vor. Diese wurde - zumindest in der Pflege,
aber auch in Teilen der Medizin - durch eine eher
psychologische Sichtweise abgelost. In den letz-
ten Jahren ist es dann immer stérker zu einer Zu-
sammenfiihrung dieser Sichtweisen gekommen,
welche in einem biopsychosozialen Konstrukt
des Verhaltens, Befindens und der Ursachenkla-
rung der Demenzerkrankung selbst sowie der Er-
kldrung herausfordernden Verhaltens miindete.
Das vorliegende Buch von Ian James zeigt diese
beschriebene Entwicklung der Zusammenfiih-
rung in grandioser Weise. Es gelingt ihm praxis-
nah und wissenschaftlich fundiert (dies ist trotz
anderslautender Geriichte kein Gegensatz!) dar-
zustellen, dass es diese Perspektiven nebenein-
ander braucht und dass der gewissenhafte und
fachliche Umgang mit herausforderndem Verhal-
ten weder unnoétig - weil sinnlos - noch eine aus-
schliefllich auf Intuition und Gabe des Einzelnen
basierende ,,Hexerei“ ist.

Das vorliegende Buch gliedert sich in acht Ka-
pitel. Nach einer biopsychosozialen Definition
des Begriffs ,,herausforderndes Verhalten“ schil-
dert James mogliche Griinde, Ausloser und ent-
sprechende Assessments zur Erfassung eben-
dieses Verhaltens. Kapitel 3 widmet sich der
medikamentosen Behandlung, wihrend Kapi-
tel 4 psychosoziale und andere nichtpharmakolo-
gische Ansitze beschreibt und Kapitel 5 eine
langst tberfillige Beschreibung theoretischer
Modelle zur Unterstiitzung von Assessment und
Behandlung liefert. Allein diese ersten fiinf Kapi-
tel sind eine wahre Fundgrube an Ideen, Metho-
den, Konzepten und wissenschaftlicher Literatur,
die zur Auseinandersetzung, zur eigenen Uber-
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prifung und zum Weiterlesen anregen und auf-
fordern. Kapitel 6 legt ein von James mitent-
wickeltes Programm des Newcastle Challenging
Behaviour Teams (NCBT) zu Abklirung, Umgang
und Mafinahmenplanung bei herausforderndem
Verhalten vor, das wahrlich nach Implementie-
rung und Uberpriifung in deutschsprachigen
Alteneinrichtungen schreit. Kapitel 7 schildert
praxisnah Fallbeispiele, wiahrend das 8. Kapitel
Hinweise zur moglichen Implementierung des
geschilderten Angebots gibt.

Dieses Buch ist wirklich gut! Es ist fiir Pflegen-
de, Wissenschaftler, Mediziner, Psychologen -im
Grunde sollte es von allen gelesen werden, die an
der Versorgung von Menschen mit einer Demen-
zerkrankung beteiligt sind. Es ist nicht immer
einfach, manchmal (sehr) britisch - aber immer

fundiert. Diesem Buch liegt ein personzentrier-
tes Verstandnis zugrunde: Dies spiirt man in fast
jeder Zeile. Aber es ist nicht dogmatisch. In ei-
nem aber ist es kompromisslos: Es ist hoffnungs-
los parteiisch flir Menschen mit einer Demenzer-
krankung und diejenigen, die sich ernsthaft mit
ihnen auseinandersetzen. Gute Pflege braucht
unabdingbar ein echtes Interesse an der Person.
Ich bin sicher, James wiirde diesen Satz unter-
schreiben.

Werne, im August 2012
Detlef Riising

Detlef Riising ist Leiter des Dialog- und Transfer-
zentrums Demenz an der Universitit Witten/
Herdecke
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1
EinfUhrung

Dieses Buch ist die aktualisierte und erweiterte
Neubearbeitung eines fritheren Werks tber
herausforderndes Verhalten (engl.: behaviours
that challenge) (James, 2011). Die Fiille der in
den vergangenen sechs Jahren in Grof3britannien
und weltweit durchgefiihrten Studien iiber psy-
chosoziale Interventionen bei Demenz hat die
Neuauflage notwendig gemacht. Wir verwenden
hier das Wort Demenz als Oberbegriff fiir alle
Krankheitsbilder, die mit einem beschleunigten
und fortschreitenden Verlust an Gehirnzellen
einhergehen, einem Verlust, der dem normalen
Alterungsprozess nicht entspricht. Sehr viele,
namlich ber 100 Erkrankungen fallen in diese
Kategorie. Anfangs haben die einzelnen Krank-
heiten unterschiedliche Symptome, wenn der
Zelluntergang jedoch ein bestimmtes Maf$ er-
reicht hat, weisen nach und nach alle die gleichen
kognitiven, sensorischen und emotionalen Merk-
male auf. Von der oben genannten Definition
ausgeschlossen sind Zustdnde nach Schlaganfil-
len und Kopfverletzungen, wenngleich viele der
hier vorgestellten Therapien und Techniken auch
in solchen Fillen relevant sind.

1.1
Demenz — auf der Tagesordnung
ganz oben

Weltweit leben derzeit 47 Millionen Menschen
mit einer Demenz - mehr als Spanien Einwohner
hat - und diese Zahl wird bis zum Jahr 2050 vor-
aussichtlich auf {ber 131 Millionen ansteigen
(Alzheimer’s Disease International, ADI, 2016).
Tabelle 1-1 enthilt die geschitzte Pravalenz in

den verschiedenen Weltregionen. ADI schitzte
die Zahl der Neuerkrankungen 2015 weltweit auf
iiber 9,9 Millionen, was einem neuen Fall pro 3,2
s entspricht. Die Neuerkrankungen verteilen sich
auf folgende Regionen: Asien 4,9 Millionen
(49% aller Demenzfille weltweit), Europa 2,5
Millionen (25 %), Nord- und Stidamerika 1,7 Mil-
lionen (18 %), Afrika 0,8 Millionen (8 %). Vergli-
chen mit den Schétzungen von 2012, belegen die-
se Zahlen tiberproportional viele neue Fille von
Demenz in Asien, Nord- und Siidamerika, wah-
rend der europiische Anteil gesunken ist.

Demenzerkrankungen verursachen in Grof3-
britannien jahrlich Kosten von tiber 26 Milliarden
Pfund und die Summe wird sich in den kommen-
den 30 Jahren voraussichtlich verdoppeln, wenn
man die Kosten fiir die informelle unbezahlte
Betreuung und die Sozialbetreuung mitrechnet
(Alzheimer’s Society, 2014). Die weltweiten De-
menzkosten liegen derzeit bei geschitzten 631
Milliarden Pfund (818 Billionen US-Dollar) pro
Jahr und die Zahl wird sich 2018 der Billion anni-
hern. Angesichts solcher Summen sind Gesund-
heits- und Versorgungsforschung das Gebot der
Stunde, um die No6te der an Demenz erkrankten
Menschen und ihrer Betreuungspersonen zu lin-
dern sowie die Belastungen der Unterstiitzungs-
organisationen und Dienstleister zu reduzieren
(ADI, 2015).

Auch die Dienstleistungsangebote miissen zu-
kunftsfest gemacht werden und brauchen fiir ihre
Weiterentwicklung verlassliche Daten. Einem von
der World Health Organization (WHO) und
Alzheimer’s Disease International (ADI) gemein-
sam erstellten Bericht zufolge ist Demenz die
Hauptursache fiir Abhéngigkeit und Behinderung
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Tabelle 1-1: Geschatzte Demenzprévalenz in den verschiedenen Weltregionen (2015 und 2050).

Region (Bevdlkerung Menschen mit 2050 Region* Menschen mit

tiber 60 Millionen, Demenz Demenz

2015)* (Millionen) 2015 (Millionen) 2015

Asien (485,8) 22,9 67,2 Nord- und Stidamerika 9,5 29,9
(147,5)

Australasien 0,4 1,0  Nordamerika 4,8 11,7

Zentralasien 0,3 0,9 Karibik 0,4 1,1

Pazifik und Ozeanien 3,6 7,9 Lateinamerika 1,0 3,5
(stidliche Anden)

Ostasien 9,8 28,6 Lateinamerika 1,54 6,9
(zentral)

Sudasien/ 8,7 28,7 Lateinamerika 1,7 6,7

Siidostasien (tropisch)

Europa (176,6) 10,5 18,7  Afrika (87,2) 4,0 15,8

Westeuropa 7,5 14,3  Nordafrika/ 2,34 10,0
Mittlerer Osten

Zentraleuropa 1,1 1,9 Subsahara 0,7 2,38
(Zentral-/Westafrika)

Osteuropa 1,9 0,9 Subsahara 0,9 3,5
(Sud-/Ostafrika)

weltweit 897,1 46,8 131,5

* Die Regionalnamen entsprechen den von der WHO in ihren Untersuchungen verwendeten geographischen Gebieten.

im Alter. Etwa 87 % der Menschen mit Demenz
haben mindestens ein weiteres Leiden, wie Un-
tererndhrung, einen Harnwegsinfekt, eine Urinin-
kontinenz, Sturzverletzung, Hor- oder Sehbehin-
derung (Kurrle et al., 2012). Der Krankheitsverlauf
und Alterungsprozesse sind die Griinde fiir ihre
hohe Komorbiditét.

1.2
Verhalten, das herausfordert —
herausforderndes Verhalten

Verhalten, das herausfordert (engl.: behaviours
that challenge), das Hauptthema dieses Buches,
wurde frither Problemverhalten genannt; man
sprach auch von verhaltensbezogenen und psy-

chischen Symptomen der Demenz (engl.: behavi-
oural and psychological symptoms of dementia,
BPSD). Schitzungsweise 90 % der Menschen mit
Demenz entwickeln im Laufe der Zeit mindes-
tens eine herausfordernde Verhaltensweise (Ly-
ketsos, 2007). In Pflegeheimen weisen 78 von
100 Bewohnerinnen und Bewohnern eine oder
mehrere herausfordernde Verhaltensweisen auf
(Seitz et al., 2010). Ferner ist belegt, dass heraus-
forderndes Verhalten die Ubersiedlung in ein
Pflegeheim prédiziert (Gaugler et al., 2007).

In den 17 Kapiteln dieses Buchs werden die
theoretischen Grundlagen erklart und praktische
Ratschlige fiir den Umgang mit herausfordern-
dem Verhalten erteilt. Wir sind der Ansicht, dass
das Management herausfordernder Verhaltens-
weisen die Einfliisse der neurologischen und
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physiologischen Verinderungen sowie die psy-
chologischen, pharmakologischen und sozialen
Faktoren beriicksichtigen soll. In jedem der fol-
genden Kapitel wird diese Perspektive anhand
von Fallbeispielen und Forschungsergebnissen il-
lustriert und niher erlautert.

Das Buch hat drei Teile:

Teil I: Wir fihren in das Thema ein und beschrei-
ben das Wesen herausfordernden Verhaltens
(Kap. 1 und 2). In Kapitel 3 stellen wir die Arbeit
mit einem konzeptuellen Bezugsrahmen vor, um
zum besseren Verstindnis der Ursachen und
Ausloser herausfordernder Verhaltensweisen
beizutragen.

Teil IT: In diesem Abschnitt geht es um praktische
Fragen. Es werden in den Kapiteln 4-10 die ver-
schiedenen medizinischen und nichtpharmakolo-
gischen Behandlungsstrategien dargelegt. Inhalt
von Kapitel 11 sind einige Fallstudien sowie
Uberlegungen und Vorschlige zur Entwicklung
und Weiterentwicklung der Dienstleistungsange-
bote bezogen auf Verianderungen der klinischen
Angebote und der Rechtsvorschriften (Kap. 12).

Teil III: Hier werden Schwierigkeiten angespro-
chen, die bei unseren Versuchen, personzentriert
zu pflegen, aufgetreten sind. Die einzelnen Kapitel
sind von praxiserfahrenen Expertinnen und Ex-
perten verfasst, die aus erster Hand tiber diese bri-
santen Themen berichten. Die Probleme sind
zwar nicht fiir herausforderndes Verhalten spezi-
fisch, gehoren jedoch haufig zu ihren Auslosern.
So hat z.B. Katharina Reichelt an einem Kapitel
mitgewirkt, das sich mit den rassistischen Aufe-
rungen der Bewohnerinnen und Bewohner von
Pflegeheimen beschaftigt, die in jedem ande-
ren Setting angezeigt wiirden (Kap. 13, James,
Reichelt). Die Mitglieder des Northumberland
County Challenging Behaviour Teams (Alan How-
ard, Matt Crooks, Debby Sells) beschiftigen sich
mit der Fixierung von Menschen mit Demenz, die
sich gegen ,unerlassliche” Pflegemafinahmen
wehren (Kap. 14). Sie geben hilfreiche Ratschlige
und Anleitungen und fragen: Sollen wir Zwang an-

1 Einfiihrung

wenden und wenn ja, wer sollte Zwangsmittel
wann und wie einsetzen? Auch der Einsatz von
Puppen (Kap. 15, James, Jackman, Loan) und von
therapeutischen Liigen (Kap 16, James, Caiazza)
wird thematisiert, beides Themen mit einer prob-
lematischen Vergangenheit. Jennifer Loan (Pup-
pentherapie) und Roberta Caiazza (Liigen) fiihren
uns durch dieses verminte Geldnde. Schlieflich
bringt Julian Hughes mit seinem ungewohnlichen,
berithrenden und informativen Beitrag tiber die
Pflege sterbender Menschen mit Demenz das
Buch zum Abschluss (Kap 17).

1.3
Das richtige Buch zur richtigen Zeit

Dem World Dementia Report (ADI, 2015) zufolge
hat weltweit die grofle Mehrheit der Menschen
mit Demenz keine Diagnose erhalten und wird
deshalb nicht behandelt. Doch selbst wenn eine
Demenzdiagnose gestellt wird, ist die Behandlung
der Betroffenen oft bruchstiickhaft, unkoordiniert
und wenig sachkundig (ADI, 2016). In diesem
Buch werden viele dieser Themen angesprochen;
es enthilt Behandlungsempfehlungen, Versor-
gungspfade und Pflegemodelle, die sich in Ge-
sundheitseinrichtungen und im gesellschaftlichen
Umfeld sofort umsetzen lassen. Das Buch kommt
zur rechten Zeit, weil wir tiber die Auswirkungen
der verschiedenen Demenzstrategien reflektieren,
die im Laufe der letzten zehn Jahre in Europa und
in der ganzen Welt verdffentlicht worden sind.
Wie aktuell dieses Werk ist, zeigt auch ein Blick
auf die von der WHO (2015) vorgelegte Liste der
Forschungsprioritaten fiir den Globalen Demenz-
aktionsplan der G7-Staaten. Sieben der zwanzig
wichtigsten Forschungsgebiete auf der Liste be-
treffen Themen, die wir hier bearbeiten, etwa die
Entwicklung und Umsetzung von Demenzpflege-
strategien, insbesondere in komplexen, z.B. von
herausfordernden Verhaltensweisen geprigten Si-
tuationen (Tab. 1-2).

Wichtig ist das Buch zudem, weil {iber den
Umgang mit den herausfordernden Verhaltens-
weisen demenzkranker Menschen immer noch
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Tabelle 1-2: Sieben der zwanzig WHO-Demenzforschungsprioritaten (WHO Research Prioritization Exercise, World
Alzheimer Report. ADI, 2016).

Die optimalen psychologischen und pharmakologischen Behandlungen der verhaltensbezogenen und psycho-
logischen Symptome der Demenz bestimmen und sicherstellen, dass diese Behandlungen stattfinden, um die
Lebensqualitat der Kranken zu maximieren und die Belastung pflegender Angehdériger zu reduzieren.

Die relative Wirksamkeit kommunaler Pflege- und Unterstiitzungsmodelle fir Menschen mit Demenz evaluie-
ren und optimale Betreuungsmodelle fiir den gesamten Krankheitsverlauf identifizieren (z.B. fachiibergreifen-

de Versorgung, integrierte Gesundheits- und Sozialfirsorge, Case Management).

Strategien identifizieren, die es erlauben, eine wirksame und wirtschaftliche Versorgung von Menschen mit
Demenz im Alter und am Lebensende zu antizipieren, zu erbringen und zu planen.

Die wirksamsten Interventionen fir die Ausbildung, Weiterbildung und Unterstiitzung formeller und informeller

Demenzpflegepersonen identifizieren.

Die Rolle technischer Hilfsmittel und Geratschaften fir Menschen mit Demenz und/oder ihre Betreuungskréfte
ermitteln, auch die Rollen von E-Health-Strategien und mobilen gesundheitstechnologischen Strategien.

Verfahren, Investitionen und Plane entwickeln und evaluieren, um die Leistungsfahigkeit, Kenntnisse und
Fertigkeiten der Fachkréfte im Gesundheitswesen und in der Sozialen Arbeit im Demenzbereich zu verbessern
sowie deren Interesse an der Demenzkrankheit zu fordern.

Normen und Standards fiir die bestmdgliche Pflegequalitat in Alten- und Pflegeheimen etablieren und
Verfahren entwickeln, die den Angehérigen von Menschen mit Demenz helfen, den besten Zeitpunkt fur die

Unterbringung in einem Pflegeheim zu bestimmen.

grofde Verwirrung herrscht. Manche gerontopsy-
chiatrischen Arzte und Arztinnen fiihlen sich
durch die empfohlene Einschrinkung der Medi-
kamentengaben, insbesondere der Neuroleptika,
in eine schwierige Situation gebracht. Hier muss
jedoch festgehalten werden, dass viele weiter fest
vom Nutzen dieser Arzneimittel {iberzeugt sind
und sie nach wie vor gern und regelmafiig ver-
schreiben (Wood-Mitchell et al., 2008; Bishara et
al., 2009). Aber auch nichtérztliche Gesundheits-
fachpersonen sind derzeit wohl ziemlich ratlos,
weil sie zwar auf Medikamente verzichten sollen,
aber kaum wirklich gute und praktikable Alterna-
tiven an die Hand bekommen haben. Tatséchlich
sind viele der in der Literatur empfohlenen nicht-
pharmakologischen Strategien Praventionsmaf3-
nahmen und keine Behandlungsansétze (Kap. 4).
Dieses Buch untersucht, worin sich ,,Praventi-
onsstrategien” von ,,Behandlungsstrategien® un-
terscheiden und bietet Handlungsanleitungen fiir
akute Phasen herausfordernden Verhaltens. Be-
sonders relevant sind diese Ausfiihrungen fir

Pflegekrafte und medizinische Fachpersonen in
Pflegeheimen, weil wir einen Behandlungsansatz
vorstellen, der speziell fiir die Arbeit mit Men-
schen geeignet ist, die rund um die Uhr stationar
betreut werden.

Ganz offensichtlich besteht Bedarf und ist der
Wunsch vorhanden, die herkommlichen Pflege-
praktiken zu verbessern. Der Trend, von der phar-
makologischen Behandlung herausfordernder
Verhaltensweisen abzurticken, ist keineswegs neu;
die Entwicklung geht seit 25 Jahren langsam in
diese Richtung. Der Ruf nach Veranderung ist je-
doch in jlingerer Zeit lauter und dringender ge-
worden, weil der Einsatz problematischer Medika-
mente zunehmend hinterfragt wird und wirksame
Alternativen entwickelt werden miissen. Inzwi-
schen pochen aber auch - und das ist womoglich
am wichtigsten - die Entscheidungstrager aus Po-
litik und Volkswirtschaft auf Veranderungen, wohl
weil sie erkennen, dass sie vorausschauend planen
miissen, und zwar sowohl aus finanziellen als auch
aus humanitaren Griinden.
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2
Demenz — was ist das?

2.1
Einfiihrung

In diesem Kapitel wird erklart, was eine Demenz
ist und erlautert, wie wir mit demenzkranken
Menschen umgehen miissen, um ihr Wohlbefin-
den zu erhalten und ihre herausfordernden Ver-
haltensweisen zu reduzieren. Zuerst werden die
verschiedenen Demenztypen beschrieben, dann
die einzelnen Stadien, die den funktionellen Nie-
dergang kennzeichnen. Wir stellen zwei Klassifi-
kationssysteme vor, mit denen die fortlaufenden
Veranderungen der Funktionslevel Betroffener
tiberwacht werden konnen: die Allen-Taxonomie
(Allen et al., 2007) und die Pool Activity Levels
(Pool, 2012). Schliefllich beschiftigen wir uns mit
einigen der sensorischen und kognitiven Veran-
derungen von Menschen mit Demenz.

Am Ende dieses Kapitels werden Sie folgende

Dinge gelernt haben:

+ Demenz ist der Oberbegriff fiir eine Gruppe
von Krankheiten, die mit dem Verlust von Ge-
hirnzellen einhergehen.

« Die mit Abstand hiufigsten Formen sind die
Alzheimer-Krankheit, die vaskulire Demenz
und eine Mischung aus beiden.

« Demenzen sind progressiv und werden anhand
des Verlusts der Fihigkeiten und Fertigkeiten
oftin ,,Stadien” eingeteilt. In den spiteren Sta-
dien haben die meisten Erkrankungen ihre
charakteristischen Merkmale verloren; ihre
Auswirkungen unterscheiden sich kaum noch.

+ Die einzelnen Demenzstadien lassen sich klas-
sifizieren, um Kklinische Interventionen zu er-
leichtern.

2.2
Die verschiedenen Demenztypen

Man vergisst nur allzu leicht, wie komplex das
Alltagsleben ist! Wir miissen Tag fiir Tag zahlrei-
che Probleme 16sen, Entscheidungen treffen und
uns Dinge merken; unser Alltag hat unendlich
viele korperliche und soziale Aspekte. Alle diese
Leistungen sind auf die richtige Art und in der
richtigen Reihenfolge zu erbringen. Leider fallt
es Menschen mit Demenz oft schwer, simtliche
Funktionen zu koordinieren, weshalb es zu Feh-
lern, Fehlinterpretationen, Fehlwahrnehmungen
und Kommunikationspannen kommt. Dabei
konnen Missverstindnisse auftreten, die wieder-
um bewirken, dass die Betroffenen leiden und
womoglich herausfordernde Verhaltensweisen
entwickeln.

Um das Auftreten problematischer Verhaltens-
weisen zu verhindern, miissen wir wissen, wie
mit demenzkranken Menschen am besten kom-
muniziert und interagiert wird und wie man den
eigenen Kommunikationsstil anpasst, um ihre
unterschiedlichen Bediirfnisse zu befriedigen.
Ein entscheidender Punkt, den es zu bedenken
gilt, ist der Einfluss der Demenz auf die Fahigkeit
der Person, ihre Umgebung zu verstehen und an-
gemessen auf ihre Umgebung zu reagieren. Die
Auswirkungen werden vom jeweiligen Demenz-
typ bestimmt.

In diesem Abschnitt wird die Natur einiger
hiufiger Formen beschrieben.
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2.21
Demenzen

Zur Gruppe der Demenzerkrankungen gehoren
die Alzheimer-Krankheit, die vaskulire sowie die
frontotemporale Demenz und die Lewy-Korper-
chen-Demenz. Sie sind gekennzeichnet durch
das anhaltende und fortschreitende Absterben
von Gehirnzellen, was zu geistigen und korperli-
chen Problemen fiihrt. Die Risikofaktoren stei-
gen mit dem Alter an und hiufen sich bei Men-
schen iiber 65 Jahren. Abbildung 2-1 zeigt die
Privalenz der verschiedenen Demenzen in Pro-
zent.

2.2.2
Alzheimer-Krankheit

Dabei entstehen im Gehirn Eiweif3partikel, die
dann pathologische Strukturen bilden, sog.
Plaques und Tangles (bzw. Fibrillen). Diese Struk-
turen unterbrechen die Verbindungen zwischen
den Gehirnzellen, vermehren sich und bringen

die Zellen schlief3lich zum Absterben. Frithe An-
zeichen sind Beeintrichtigungen des Kurzzeitge-
déchtnisses sowie Sprach- und Sprechprobleme.
Im Laufe der Zeit fithrt die Alzheimer-Krankheit
zu Zelluntergang und Gewebeverlust im gesam-
ten Gehirn, bis es schliefllich dramatisch ge-
schrumpft ist und fast alle wesentlichen Hirn-
funktionen beeintrichtigt sind.

2.2.3
Vaskulare Demenz oder
Multiinfarkt-Demenz

Eine vaskuldre Demenz ist entweder die Folge ei-
ner Serie kleinerer Schlaganfille, auch Transito-
rische Ischdmische Attacken (TIAs) genannt,
oder aber einer Serie grofderer Schlaganfille, die
manchmal iiber einen ldngeren Zeitraum hinweg
»still verlaufen. Schlaganfille und Schidigun-
gen der kleinen Blutgefifle unterbrechen die
Blutzufuhr im Gehirn, worauf die Zellen abster-
ben. Betroffene konnen Schlaganfallsymptome
aufweisen, etwa korperliche Schwiche, eine Lah-

Demenzpréavalenzraten in GroBbritannien (Alzheimer’s Society, 2014)

vaskuldare Demenz
17%

Mischformen
10%

LKD 4%

andere
6%

Alzheimer-Krankheit
63 %

andere
3%

LKD: Lewy-Koérperchen-Demenz, FTD: frontotemporale Demenz, PD: Parkinson-Demenz
Hinweis: Eine Demenz mit Alzheimer-Symptomen und vaskularen Symptomen gilt als Mischform.

Abbildung 2-1: Profile und Pravalenzraten der verschiedenen Demenzen. Demenzprévalenzraten in Grof3britan-

nien (Alzheimer’s Society, 2014).
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mung oder verwaschene Sprache, und zudem
verwirrt sein. Auch Wortfindungsstorungen sind
keine Seltenheit.

Das klinische Bild einer Multiinfarkt-Demenz
hat oft grole Ahnlichkeit mit dem der Alzhei-
mer-Krankheit und viele betagte Menschen er-
filllen die Diagnosekriterien fiir beide Storun-
gen, d.h. flir eine gemischte Demenz. Wahrend
bei der Alzheimer-Krankheit bereits im Frithsta-
dium primar das Gedachtnis betroffen ist, scha-
digt eine vaskuldare Demenz oft den Frontallap-
pen. Schiadigungen des Frontallappens fiihren
oft zu Schwierigkeiten mit Problemlésung, Pla-
nung und Urteilsfahigkeit sowie zu unangemes-
senen emotionalen Reaktionen.

2.2.4
Lewy-Korperchen-Demenz

Ausloser dieser Demenzform sind Eiweifdab-
lagerungen im Gehirn, der sog. Lewy-Korper-
chen. Bei Menschen mit einer Lewy-Korperchen-
Demenz konnen sich Aufmerksamkeit und
Konzentrationsfahigkeit sehr schnell verdndern.
Da sie sich kraftlos oder wackelig fiihlen, kommt
es oft zu Stiirzen. Bei manchen wird die Mus-
kulatur steif und rigide, ein korperliches Symp-
tom, das auch beim Parkinson-Syndrom auftritt.
Betroffene konnen lebhaft halluzinieren und
Dinge oder Personen sehen, die gar nicht
da sind. Diese Halluzinationen zu behandeln
kann recht schwierig sein, weil Personen, die an
einer Lewy-Korperchen-Demenz leiden, auf
bestimmte Medikamente, insbesondere auf Neu-
roleptika, mit denen Halluzinationen iiblicher-
weise behandelt werden, dufderst negativ reagie-
ren.

2.2.5
Frontotemporale Demenz

Die frontotemporale Demenz wird von verschie-
denen abnormalen Proteinen verursacht, die sich
in den Temporallappen des Gehirns bilden. Das
gestorte Proteingleichgewicht fithrt zum Zellun-
tergang und/oder zur Hirnschwellung. Bei man-

2 Demenz - wasist das?

chen Menschen mit geschadigtem Frontallappen
verdndern sich die emotionalen Reaktionen und
der Sprachgebrauch. Die deutliche Personlich-
keitsverdnderung kann z.B. dazu fiihren, dass die
Betroffenen aggressiv und enthemmt reagieren
oder Schimpfworter gebrauchen. Ist der Frontal-
lappen stark geschadigt, sind Wortfindungssto-
rungen und fehlerhafte Wortinterpretationen
moglich.

Es gibt noch viele weiter Demenzformen; allen
gemeinsam ist jedoch der vom Krankheitspro-
zess ausgelOste vorzeitige Zelluntergang. Bei-
spiele sind die Parkinson-Demenz, die von der
Creutzfeld-Jakob-Krankheit, von Chorea Hun-
tington, Normaldruckhydrozephalus, Alkohola-
busus ausgeloste Demenz und das Wernicke-
Korsakoff-Syndrom.

Auch bei bestimmten organischen Stérungen
konnen Betroffene verwirrt und kognitiv be-
eintrachtigt sein, d.h. demenzihnliche Symp-
tome aufweisen; solche Zustinde werden oft
»Pseudodemenzen genannt. Viele dieser Ver-
wirrtheitszustinde konnen mit der richtigen kor-
perlichen Behandlung riickgingig gemacht wer-
den (Kap. 6). Beispiele fiir Krankheitsbilder, die
manchmal mit einer temporidren Verwirrtheit
einhergehen, sind:

+ Infektion oder Delir

» Depression

+ Dehydrierung

+ Diabetes

+ Leber- oder Schilddriisenerkrankung

+ Nebenwirkungen oder Wechselwirkungen von

Arzneimitteln
 Einnahme einer falschen Medikamentendosis
» Konsum illegaler Drogen oder Alkoholkonsum
» Mangel an bestimmten Vitaminen und Elekt-

rolyten.

Einige weitere Leiden kénnen mit demenzihn-
lichen Symptomen verbunden sein, wenngleich
sie im engeren Sinne nicht zu den Demenz-
erkrankungen zihlen, etwa jede organische
Storung, die das Absterben der Gehirnzellen
beschleunigt, z.B. Schlaganfille, Anoxie (man-
gelhafte Sauerstoffversorgung des Gehirns)
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oder eine schwere Kopfverletzung. All diese Zu-
stinde miissen ausgeschlossen werden, bevor
eine Demenz diagnostiziert oder nach den Ur-
sachen herausfordernder Verhaltensweisen ge-
sucht wird.

2.3
Die Stadien der Demenz

In den Frithstadien der Erkrankungen auflern
sich die verschiedenen Demenztypen sehr spezi-
fisch, weil die Gehirnzellen anfangs in bestimmen
Hirnarealen absterben. Wenn schlief}lich immer
mehr Zellen untergehen, betreffen die Folgen das
ganze Gehirn, weshalb sich die Demenzen im
mittleren und fortgeschrittenen Stadium kaum
noch unterscheiden. Demenzen werden oft in
mehrere Stadien oder Grade eingeteilt. Tabel-
le 2-1 enthalt zwei Klassifikationssysteme, die das

Fortschreiten der Erkrankung erfassen. Beide Ka-
tegorien wurden von Ergotherapeutinnen und Er-
gotherapeuten entwickelt, um die Bediirfnisse
und Stirken Betroffener zu identifizieren und
unsere Interaktionen entsprechend anpassen zu
konnen. Im Kapitel 7 wird die praktische Anwen-
dung dieser Klassifikationen erklart.

2.4
Funktionale Verdnderungen
(sensorische und motorische)

Wenn die Zahl der untergegangenen Gehirnzel-
len ansteigt, kommt schlieflich der Punkt, an
dem die Ausfille offensichtlich sind und proble-
matisch werden. Verschiedene Funktionen oder
Fihigkeiten gehen verloren oder sind beeintrich-
tigt. Das Gehirn reagiert darauf mit Kompensati-
onsversuchen: Weil es auf3er Stande ist, grofde In-

Tabelle 2-1: Klassifikation der Demenzstadien zur Illustration des Allen-Modells (Allen et al., 2007) und der Pool-

Activity-Levels (Pool, 2012).

Das Allen-Modell besteht aus sechs Funktionsleveln

mit jeweils fiinf Unterstufen (die hier nicht angege-
ben sind).

Level 1: automatische Handlungen (Person ist
vollkommen pflegebediirftig)

Pool Activity Levels (PALs): Die Skalen liberscheiden
sich nicht vollsténdig; die PALs erfassen das Verhal-
ten wahrend der Aktivitat.

reflektorisch: Reflexbewegungen — Person ist sich
ihrer Umgebung oft nicht bewusst

Level 2: posturale Handlungen (Person braucht
maximale und extensive Unterstiitzung, verbunden
mit fortlaufenden Signalen)

sensorisch: Person denkt Uiber ihre Handlungen nicht
grof3 nach und ist starker auf die sensorische
Erfahrung und das Bewegungsgefiihl fokussiert

Level 3: manuelle Handlungen (Person braucht
moderate bis begrenzte Unterstiitzung, verbunden
mit fortlaufenden intermittierenden Signalen)

exploratorisch: Person kann vertraute Tatigkeiten in
vertrauten Settings durchfiihren, ist dabei aber nicht
unbedingt zielorientiert

Level 4: zielgerichtete Handlungen (Person braucht
nur minimale Unterstiitzung und kaum Uberwachung)

planmaégBig: Person kann auf ein Ziel hinarbeiten,
braucht aber vielleicht Hilfe, wenn Schwierigkeiten
auftreten

Level 5: unabhéngige Lernhandlungen (Person
braucht etwas Uberwachung bei neuen Aktivitaten
und fiihrt vertraute Handlungen unabhéngig durch)

Level 6: geplante Handlungen (Person ist in allen
Dingen unabhangig)
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